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Chers amis,

Vous savez fous que,
pour la Belgique, le
nombre de personnes ai-
teintes de la S.P. est esti-
mé & 10.000. Derniere-
ment, j'ai lu I'éditorial de
« Cancer- Info» et je vous li-
vre quelques phrases prises
dans celui-ci mais adaptées
pour nous en y changeant quel-
ques chiffres.

z {

«OUl, nous sommes désormais

10.000 & vouloir que les choses
changent...

nous sommmes désormais 10.000 &

vouloir une recherche forte et performante...
nous sommes désormais 10.000 & demander aux
pouvoirs publics une meilleure et plus rapide prise
en charge de certains colts engendrés par cefte
longue et pénible maladie. »

Ce sont des phrases percutantes qui soulignent
I'importance du fait d’ appartenir & une asso-
ciation. Si pour la partie francophone, nous pou-
vions &tre le porte-parole des 3.500 & 4.000 per-
sonnes atteintes de sclérose en plaques, cela vou-
drait dire 3.500 & 4.000 personnes unies dans une
démarche commune aupres des pouvoirs publics et
des intervenants sociaux. Dans le but de personna-
liser le contact avec vous, la Ligue Communauté
Francaise a décidé (la Viaamse Gemeenschap a
pris la méme décision) de demander & tous une
cotisation annvelle. Celle-ci a été fixée &
300 francs. Lla carte d’affiliation vous sera en-
voyée d&s réception de votre versement. Elle vous
permettra de bénéficier des services que la Ligue
Communauté Francaise et les Comités provinciaux
assurent et organisent pour vous :

— visites et aides des assistants sociaux provin-
ciaux

— abonnement au journal trimestriel La Clef
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— participation aux activités culturelles et aux ex-
cursions organisées par les Comités Provin-
ciaux

— transport assuré pour participer & ces activités

— service logement et autres activités & imaginer.

Cette participation symbolique de 300 francs
montre qu'il ne s’agit pas d'une relation assis-
tant/assisté mais d’une relation qui permet & un
adhérent de bénéficier de « services » et lui donne
droit d’en attendre un niveau de qualité.
Sachant qu’une des demandes essentielles de tous
les S.P. est d'intensifier la recherche médicale,
ie sais que vous serez heureux d'étre informés
d’une décision prise par le Conseil d’Administra-
tion de la ligue Communauté Frangaise, composé
de membres de chaque Comité provincial. « UN
FONDS COMMUN » alimenté par les provinces
sera constitué. Le Conseil choisira et financera
annuellement des projets de recherche médicale
poursuivis dans les hépitaux spécialisés en S.P.,
accueillant les S.P. francophones (Melsbroek et
Fraiture).

A vous qui souffrez spécialement de votre dépen-
dance & cause du handicap, je vous recommande
de lire «le témoignage » de Mr Goethals. Qu'il
vous donne le courage de vous battre et d’oser
cette prise d’indépendance personnelle le plus
longtemps possible...

A vous revoir dans trois mois...

Colette vander Straeten

P.S.: Ceux qui ont déja versé les 300 francs pour
La Clef recevront la carte d’offiliation au début 88.

Derniére minute

L’Assemblée Générale aura lieu le samedi
12 mars 1988 & Melsbroek.

#
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CHRONIQUE MEDICALE

La Sclérose en plaques est-elle
bien soignée ¢

Certains articles, parus il y a quelgues mois dans
la presse, soulevaient le probléme du traitement de
la S.P., I'un d’entre eux était mé&me intitulé : « La
sclérose en plaques est-elle bien soignée ¢ ». Le fait
de poser la question et surtout de ne pas y répon-
dre clairement peut semer le doute sur la valeur des
traitements actuels et les malades se sont légitime-
ment demandés s'ils profitent bien des progres les
plus récents faits par la recherche scientifique &
I'échelle internationale. Plusieurs d’entre eux,
quelque peu désemparés, se sont méme deman-
dés s'ils ne commettaient pas une erreur en ne
consultant pas plus souvent & |'étranger. Quoique
le sujet ait été abordé & plusieurs reprises dans ces
colonnes, il nous semble donc important de redire
oU nous en sommes actuellement dans le traitement
de la S.P..Rappelons pour commencer que le trai-
tement de la S.P. doit résoudre deux problémes
différents : celui des poussées et celui de I"évolu-
tion progressive de la maladie.

Traitements actuels des poussées

En ce qui concerne les poussées, il ne fait aucun
doute que les dérivés de la cortisone restent le seul
traitement valable. Parmi les acquisitions récentes
dans ce domaine, signalons la mise au point de
corticoides synthétiques, présentant moins d'effets
indésirables et une efficacité légérement supérieu-
re. Toutefois ces médicaments ne sont pas disponi-
bles actuellement chez nous pour des raisons ad-
ministratives. Il en est de méme d’une forme nou-
velle d’administration par voie transcutanée, qui
présenterait certains avantages.

Une étude clinique réalisée en double aveugle et
dans de trés bonnes conditions, a montré que
I“administration de cortisone & trés haute dose par
voie veineuse pendant quelques jours, se monire
efficace pour maftriser les poussées et apporte une
amélioration prolongée (plusieurs mois) chez la
plupart des malades. Cette amélioration cepen-
dant est transitoire et apres quelques mois, la mala-
die reprend son cours. Tout le monde est d’accord
actuellement pour dire que la cortisone ne doit &tre
utilisée qu’au moment des poussées et que son
usage prolongé non seulement est inutile, mais
dangereux.

Perspectives thérapeutiques pour freiner la
progression de la maladie

La premiére chose & souligner est que fort heureu-
sement chez la plupart des patients, la progression
de la maladie est lente. Elle existe toujours cepen-
dant et les chercheurs étudient divers médicaments
susceptibles de stopper cette évolution le plus t6t
possible et de facon durable. C’est incontestable-
ment le domaine dans lequel les recherches clini-
ques sont les plus nombreuses et plusieurs dizaines
d’essais thérapeutiques sont actuellement en cours
dans le monde entier, y compris en Belgique.

Malheureusement les traitements qui se sont déja
montrés efficaces chez certains malades compor-
tent des risques incontestables et des effets secon-
daires parfois génants aprés administration prolon-
gée. Certains traitements plus récents ont|’avanta-
ge de ne pas présenfer de risque pour le malade,
mais leur efficacité reste encore & démontrer. Les
traitements par immunosuppresseurs présentent
cerfains risques et sont utilisés depuis plus de
25 ans en Belgique. lls ont été mis au point pour
tenter d'arréter la progression de la maladie chez
des patients dont |évolution est trés rapide, avec
la perspective d’un handicap sévére en quelques
années. Dans ces cas, le bénéfice espéré contre-
balancait les risques éventuels.

Il n’est peut-&tre pas inutile de rappeler que c’est
sur base des résultats publiés dans notre pays, que
ces médicaments ont été introduits aux Etats-Unis.
Non seulement ces résultats ont été confirmés,
mais sur base de ces observations encouragean-
tes, de vastes études sont actuellement en cours
pour tenter d’améliorer la technique en réduisant
les risques et en conservant I'efficacité. On peut y
arriver soit en modifiant le mode d’administration
des produits, soit en utilisant des médicaments plus
récents, moins dangereux et aussi actifs sinon da-
vantage. Ces deux voies de recherche sont déja
appliquées en Belgique et nous sommes méme en
avance sur les Etats-Unis en ce qui concere la
seconde.

les traitements ne présentant pas d'effets secon-
daires ni de risques & long terme sont nombreux,
alors qu'ily a quelques années la médecine n’avait
rien & proposer dans ce domaine. Le but poursuivi
est de pouvoir appliquer ces traitements chez tous
les malades, dés le début de I affection. Rappelons
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qu’en Belgique trois d'entre eux ont été soigneuse-
ment étudiés et se sont montrés inefficaces: la
technique de désensibilisation par la protéine basi-
que, et la restauration d'une immunité normale par
la Levamisole ou le facteur de transfer. Toutefois,
méme ces résultats négatifs sont utiles car ils per-
mettent de ne plus perdre un temps précieux dans
les voies de recherche sans avenir. Rappelons en
effet que la S.P. n’existant pas chez I'animal, seul
I’expérimentation clinique permet en fin de compte
de savoir si un traitement est utile ou non pour nos
malades. Parmi ces « nouveaux » traitements inof-
fensifs et pouvant étre efficaces, certains ont déja
fait I'objet d’articles dans la presse non-scientifi-
que, comme le Copolymer (COP1) et I'lsoprinosi-
ne. En réalité, ces traitements sont & |'essai depuis
de nombreuses années, mais leur étude avance
trés lentement & cause de problémes techniques
ef/ou administratifs, dont il n’est pas inutile que les
malades soient informés.

En ce qui concerne le COP1, des résultats encoura-
geants ont été présentés dans des réunions scienti-
fiques il y o deux ans environ, mais ils viennent
seulement d’étre publiés dans la presse scientifi-
que. Cette étude américaine, qui a fait un certain
bruit, a é1é réalisée dans de trés bonnes conditions
et les résultats sont incontestablement encoura-
geants. Dans ces conditions, pourquoi ne pas |'ap-
pliquer chez davantage de patients dés le début
de la maladie. La raison en est que la production
de ce médicament se heurte & des difficultés tech-
niques et financiéres et pour des raisons aisément
compréhensibles, les Etats-Unis réservent la priori-
té & leurs concitoyens. I faut cependant savoir qu'il
existe un accord avec les expérimentateurs améri-
cains pour que les malades belges qui le souhai-
tent, puissent entrer dans cette étude dés que les
problémes de fabrication auront été résolus. Il faut
cependant attirer |attention sur le fait que, afin de
pouvoir interpréter les résultats de facon valable,
cet essai est réalisé en double aveugle, contre
placebo. Les candidats & cette étude clinique doi-
vent donc savoir qu'ils ont une chance sur deux
seulement de recevoir le vrai médicament. De plus,
I’administration du produit doit se faire par voie
sous cutanée, ce qui représente une injection par
jour.

En ce qui concerne |'lsoprinosine, dont on a égale-
ment beaucoup parlé ces derniers temps, le pro-

5
CHRONIQUE MEDICALE

bléme est essentiellement financier ! La synthése de
ce produit est trés chére. Sila firme qui fabrique ce
médicament décidait de la mettre & la disposition
des chercheurs pour réaliser une étude clinique
chez une centaine de malades pendant 3 ans, cela
représenterait un investissement de plusieurs mil-
lions rien que pour le produit. On comprend que
devant 'incertitude qui persiste quant & son effica-
cité réelle dans la S.P., la firme réfléchisse avant
de se lancer dans |'aventure.

Il en est de méme, & un degré moindre peut-étre,
pour d’autres substances comme |'interféron béta.
les travaux réalisés aux Etats-Unis semblent en
effet indiquer un effet favorable sur la maladie,
avec peu d'inconvénients pour le patient sinon que
ce produit doit étre administré par injections.

La Sclérose en plaques est-elle bien soignée ?
Si nous ne disposons pas encore du traitement
définitif de la S.P., il nous semble que I'on peut
cependant répondre « oui » & cette question, en ce

Le Compte Electmniqué-

- delaCGER.
. Lanouvellean
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sens que |'avenir des patients dont la maladie
commence maintenant est déja meilleur que celui
des malades dont I'affection a débuté il y a vingt
ou trente ans. Ceci peut étre objectivé par |'étude
informatique de |'évolution du handicap chez trois
groupes de patients dont la maladie a commencé
respectivement il y a 20, 15 et 10 ans. La courbe
correspondant & |'évolution du handicap dans le
temps, s'infléchit progressivement, surtout entre
1965 et 1970. Ceci signifie qu’aprés 20 ans
d'évolution, on peut prévoir que le handicap des
patients dont la maladie a commencé aprés 1975,
sera nettement moindre que celui des patients dont
lo maladie a débuté en 1965.

Ce progrés incontestable résulte en partie d'une
meilleure utilisation des corticoides lors des pous-
sées et du contrble des infections par les antibioti-
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ques ainsi que, partiellement, de |'effet des traite-
ments immunosuppresseurs chez certains malades.

Conclusions

Les chercheurs belges sont parfaitement informés
de ce qui se passe & |'étranger dans le domaine
du traitement de la S.P. et ont la possibilité d'inclu-
re leurs malades dans des études multicentriques
internationales. De plus certaines thérapeutiques
nouvelles ont été et sont encore mises au point
dans notre pays.

Cependant ces recherches progressent lentement,
trop lentement au gré des malades.

La mise au point d'un essai thérapeutique en S.P.
demande avant tout une recherche en laboratoire
pour découvrir une substance meilleure que les
précédentes, capable de corriger les anomalies
immunitaires associées & |'évolution de la maladie.
Lorsque cette mise au point est terminée,nous sa-
vons simplement que cette substance risque d’étre
efficace en cliniqgue. Mais puisque la maladie
n'existe pas chez I'animal, cette hypothése doit
8tre vérifiée par des études cliniques soigneuse-
ment contrblées et réalisées chez un nombre im-
portant de malades pendant plusieurs années. Ce
genre de recherches demande une grande rigueur
scientifique et ne peut se faire que dans des centres
spécialisés disposant des moyens techniques né-
cessaires pour effectuer des contrdles non seule-
ment cliniques mais biologiques, neurophysiologi-
ques, radiologiques, etc...

Peut-on faire quelque chose pour accélérer ce
processus et comment?¢ La réponse est simple car
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le nerf de la recherche comme celui de la guerre,
c’est I'argent.

Le plus important est d’apporter un soutien finan-
cier préférentiel & la recherche fondamentale dont
I’objectit est de découvrir une substance dont on
peut espérer qu’elle sera efficace pour freiner ou
arréter |'évolution de la maladie. Lorsque de telles
substances sont disponibles, ce qui est déja le cas
actuellement, il faut alors soutenir des recherches
cliniques dont les besoins financiers peuvent étre
variables d'une étude & I'autre.

Enfin, lorsque ces études cliniques préliminaires
auront permis de sélectionner une substance pao-
raissant vraiment efficace, alors seulement il faudra
envisager d'en faire bénéficier le plus de malades
possible, tout en contrélant soigneusement les ré-
sultats.

Pour mener & bien une telle politique et aboutir le
plus rapidement possible & un résultat, le Groupe

/
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Belge d'Etude de la Sclérose en plaques a créé la
« Fondation Charcot », du nom du premier clinicien
francais ayant décrit la S.P. Cette Fondation sou-
tiendra plus spécifiquement des recherches fonda-
mentales ou cliniques en rapport avec le traitement
de cette maladie gréce & une continuité du finan-
cement et une pérennité du capital.

Dr. R.E. Gonsette
Meédecin-Directeur
Centre national de la S.P. Melsbroek

Comptez sur nous. €
Nous sommes belges.

Notre personnel, nos capitaux et notre direction
sont belges a 100 %. Nous connaissons donc
trés bien le marché belge. Et nous offrons a nos
clients un service entierement tourné vers leurs

besoins quotidiens.

FINA s.a. Filiale de petrofina s.a.

Rue de la Science 37 - 1040 Bruxelles {02) 233 99 33

Carburants e Lubrifiants ® Mazout de chauffage
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Votre véhicule automobile est
adapté, que faire pour se mettre
en regle avec |'inspection
automobile ¢

Un véhicule ayant été transformé doit &tre immé-
diatement présenté & une station d’inspection au-
tomobile.

La personne ayant exécuté |I’adaptation doit décri-
re I'installation qu’elle a effectuée, avec précision
sur |"« Attestation d’agréation d’un véhicule auto-
mobile» (case 1). Ce document est disponible
dans toutes les stations d’inspection automobile,
au G.O.C.A (Groupe des organismes de contréle
automobile, rue de la Loi 34 Bte 7. 1040 Bruxel-
les), au C.A.R.A. (centre d’adaptation & la route
pour automobilistes handicapés), ainsi qu’aupres
du Ministeére des Communications.

Lorsque vous présentez votre véhicule automobile
auprés de la station d’inspection auvtomobile, le
formulaire de demande d'agréation ainsi que I’ at-
testation d’agréation en triple exemplaires, do-
ment remplis, seront remis. Aprés 'inspection du
véhicule automobile, le chef de station se pronon-
cera quant & la sécurité et la qualité de I’exécution
de "adaptation en complétant la case 2. Si le
véhicule automobile est en ordre tant du point de
vue des adaptations que de l'inspection habituel-
le, un certificat de visite d'une validité de 3 mois
sera délivré. Le formulaire de demande ainsi que
les trois exemplaires de |'attestation d’agréation
seront transmis par les soins de la station d’inspec-
tion automobile au Ministére des Communications-
Administration des Transports Direction B1.
Aprés que la décision ait été prise par |’ Administra-
tion des Transports, un exemplaire de cette attesta-
tion d'agréation sera envoyé & la personne con-
cernée.

Elle devra conserver précieusement ce document
qu’elle joindra aux autres documents de bord du
véhicule.

Lorsqu'il est fait mention sur ce document (case 2)
qu’une plaquette, reprenant le texte mentionné
doit &tre apposée au tableau de bord, il y a lieu
de la faire placer sans tarder. Cette plaquette
peut-étre métallique ou plastifiée pour autant que
le texte soit inaltérable. L'organisme d’inspection

automobile recevra au méme moment, un duplica-
ta de cette attestation agréée.

Un certificat de visite & validité normale sera alors
envoyé & la personne concernée, reprenant & son
recto, la mention «Véhicule adapté-Attestation
exigée ».

Si le chef de station devait constater que la trans-
formation n'a pas été effectuée suivant les régles
de I'art, un certificat de visite d’une validité limitée
& 15 jours ou un certificat de visite mentionnant
«Interdit & la circulation » serait délivré.
Remarque : le placement d’'une plaquette au ta-
bleau de bord, visible du siége conducteur, a pour
but d'informer tout autre conducteur du véhicule
{garagiste par exemple) du danger éventuel que
pourrait représenter |'emploi de ces commandes
transformées par une personne non handicapée.

Pour tout renseignement complémentaire et pour
se procurer la brochure du C.A.R.A., priére de
contacter le :

C.A.R.A., chaussée de Haecht, 1405
1130 Bruxelles - Tél: 02/242.48.68.

Mr Volon
-

Petites annonces

Cherche & acheter a prix modique machine &
écrire électrique. Tél: 02/672.40.11

A vendre Pédalier sans guidon pour exercices
des jambes. Prix: 500 Fb. Tél: 02/672.40.11.
Mme LHOENER.

Ventes de seconde main. L'ccuvre «les petits
Ruisseaux » qui rend de précieux services (trans-
port etc...) au Comité de Liége, se recommande
pour leur vente, en seconde main, de vétements et
de meubles en bon état. Exposition: rue Jean

d'Outremeuse, 62. Tél: 041/42.39.27

Demande d’emploi

Jeune gradué en marketing, 28 ans. Bonne con-
naissance des langues (anglais, néerlandais).
Expérience : vente, administration, exportation.
Cherche emploi & temps partiel (3/4; 4/5). Tél :
02/354.66.14
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Namur-Luxembourg-Brabant

Le 26 septembre, le soleil était au rendez-vous de
la grande manifestation organisée & la station ter-
rienne de télécommunications spatiales de la
R.T.T. & Lessive par les Comités du Brabant franco-
phone, du Luxembourg et de Namur.

Le Comte Charles de Briey pour le Comité du
Luxembourg, Jean Lebeau pour le Comité de Na-
mur et tous leurs collégues des différents Comités
en étaient les organisateurs.

La Princesse de Mérode, Présidente Nationale et
Mm™evander Straeten, Présidente de la Commu-
nauté Francaise avaient tenu & étre présentes dés
le début, encourageant ainsi les nouveaux Comi-
tés du Luxembourg et de Namur qui viennent d’étre
mis en place. Au total, 220 personnes assistérent
& la manifestation.

La journée débuta par les exposés remarquables
du Docteur Charlier, Médecin Chef Directeur du
Centre Neurologique de Fraiture, et du Docteur
Vauthier, médecin spécialiste en neuropsychiatrie
attaché & la Clinique Reine Fabiola & Auvelais.
Madame Suls, Chef hbtesse de la station devait
ensuite expliquer tout ce que la R.T.T. faisait pour
les personnes souffrant d’un handicap particulier
(appareils spéciaux, tarifs, etc...). Les nombreuses
questions posées & |'issue de ces exposés en mon-
trérent tout |'intérét tant sur le plan médical et
scientifique que pratique.

Le déjeuner pris en commun dans la splendide salle
de restaurant de «La Héronnerie » rassembla tous
les participants et permit & chacun de mieux se
connnaitre.

Répartis en plusieurs groupes, sous la conduite
d’hétesses aussi serviables que compétentes, tous
purent ensuite visiter la station de télécommunica-
tion et mesurer le chemin parcouru dans ce domai-
ne depuis le premier téléphone & manivelle
jusqu’aux satellites d'aujourd’hui.

Tout au long de la journée, les représentants de
I'ORDRE DE MALTE accompagnérent les person-
nes handicapées. Leur présence et leur action ont
témoigné, une fois de plus, de leur légendaire
générosité.

Mais rien de tout ceci n’aurait été possible sans le
concours généreux et efficace de Mr Walhin, res-
ponsable des relations publiques de la station, de
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M™e Suls et de son équipe d’hétesses & qui vont
nos senfiments de gratitude et fous nos remercie-
ments.

J. Llebeau
Liege
Vu le succes rencontré en 1986 par la vente de
chocolats « Galler », le Comité de Lisge avait déci-
dé de la rééditer cette année. Cette opération
s'est déroulée en septembre, dans le cadre de la
Semaine S.P., ef nous lui avons donné un nom bien
typique : « Opération Choco-Clef ».
Comme I'année précédente, elle a rencontré un
trés vif succes et les objectifs les plus optimistes ont
été dépassés : plus de 160.000 batons de choco-
lat ont été vendus, contre 85.000 en 1986. La
qudlité du chocolat et surtout I'enthousiasme et le
dévouement des vendeurs ont été & la base de ce
succes. Le Centre Neurologique de Fraiture, & lui
seul, a contribué pour plus d’un quart & ce résultat.
Le bénéfice de |I'opération sera partagé, par parts
égales entre le Service Social de la Clinique de
Fraiture et celui de la Ligue S.P. en province de
Lizge. A la Clinique de Fraiture, les fonds seront
principalement consacrés & des modifications et &
des acquisitions améliorant le confort et les loisirs
des malades. Le Service Social de la province
orientera également son action vers les loisirs, de
méme que vers une aide spécifique dans |'adapta-
tion et I"équipement des logements des malades.
Nous tenons & remercier toutes les personnes qui,
aux quatre coins de la Province et & la Clinique de
Fraiture, ont contribué par leur parficipation au
succes de |"opération et, d’ores et déjd, nous leur
fixons rendez-vous & |'année prochaine.

Michele Jacques
Assistante sociale {Liége)

Luxembourg

Toutes les énergies du Comité Luxembourgeois,
toute son ardeur (puisque le Luxembourg a une
ardeur d’avance !) ont été concentrées durant ce
trimestre sur la semaine de la S.P. et surles manifes-
tations qui ont marqué cette semaine : la journée
des malades & Lessive et |'opération Chocolat.
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Inutile de revenir sur la magnifique journée de
Lessive, dont Jean Lebeau, qui en fut le principal
animateur, donne un compte-rendu dans ces pa-
ges. Quant & |'Opération Chocolat, menée con-
jointement avec la Province de Ligge et la Clinique
de Fraiture, un seul chiffre suffit & donner la mesure
de son succes: 17.000 paquets de 3 béatons de
chocolat vendus dans le Luxembourg. Pour une
premiére expérience dans la province la moins
peuplée, ce n'est pas mal.

Cela a demandé un énorme effort & nos délégués
et déléguées, mais cela témoigne en méme temps
de leur dévouement et de leur efficacité. Et déja,
I’on se prépare & faire mieux |'an prochain... Ce
beau succés ne doit cependant pas nous faire
oublier notre principale mission qui est de rencon-
trer les malades. Avec la saison de brouillards, de
gel et de routes enneigées qui se prépare, ceux-ci
se trouvent souvent encore plus isolés et ils atten-
dent nos visites avec d’autant plus d'impatience
que le soleil n'est plus l& pour leur remonter le
moral.

Ch. de Briey

Hainaut

(Journée du 3 octobre & Tournai)

1-Une nombreuse participation

Organisée en collaboration par les Centres de
Guidance psychologique de Tournai-Ath-Mous-
cron, le Comité S.P. du Hainaut et le Comité S.P.
de Tournai, animé par M™¢la Baronne Fallon et
Mme Lefevre, la journée S.P. a connu un beau
succés de participation. Elle a réuni environ
150 personnes. De nombreuses personnalités ont
manifesté leur intérét et parmi elles : Mr le Ministre
Bertouille, Mr Sylvain Dethier, député permanent,
Mr Serge Mayence, Directeur Général des Affai-
res Sociales du Hainaut et M™ Mayence, des
représentants des pouvoirs provinciaux et commu-
naux, ainsi que des dirigeants d’organismes cultu-
rels et sociaux et des dirigeants de I'Institut supé-
rieur de Kinésithérapie et de I’hépital de la Dorcas.
Les 8 Centres de Guidance étaient aussi largement
représentés. Par leur présence, M™® vander Strae-
ten (Présidente de la Ligue S.P. Communauté Fran-
caise) et M™® Craenhals (Ligue S.P.) ont apporté
un témoignage trés apprécié de leur soutien.
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2-La partie académique
L’intérét des pouvoirs publics pour les S.P. a été
souligné par Mr Dethier, & |'occasion de quelques
mots de bienvenue, ainsi que par Mr le Ministre
Bertouille, au cours d’une allocution qui a été éga-
lement une mise en garde contre les traitements
incerfains préconisés parfois par des personnes
incompétentes ou méme sans scrupules.
Les bienfaits de la kinésithérapie ont été présentés
par Mr Delaite (responsable du service de kinési-
thérapie & Melsbroek). Nous reprenons dans ce jour-
nal les extraits les plus significatifs de son exposé.
La mission des Centres de Guidance et leur colla-
boration avec le Comité provincial ou les Comités
locaux ont été précisées par M™® Lenglet, psycho-
logue responsable du Centre de guidance de Tour-
nai. Ces Centres de Guidance sont les relais entre
la Ligue et ses Comités et les patients.

lls fournissent des aides variées :

— une information et une aide dans les démarches
administratives et sociales auprés d‘organismes
(Ministeres, Mutuelles F.N.R.S.H. efc...)

— un soutien dans les démarches d’ordre médical

— une aide dans la réinsertion & domicile aprés
hospitalisation

— une aide psychologique et morale, tant pour le
patient que pour ses proches en particulier, il
peut guider en cas de difficultés scolaires des
enfants,

— éventuellement, une intervention ou une sollici-
tation d'aide aupreés de la Ligue ou des Comités
d’aide aux S.P.

De plus, en collaboration avec les Comités d’aide
aux S.P., les Centres de Guidance participent &
des activités collectives de vacances ou de loisirs,
telles que vacances en montagne (Marcinelle-en-
Montagne), excursions, rencontres d’amitié et
d’échanges. Prenant le relais, Mr Jean Mayence,
au nom du Comité provincial, a insisté sur |"utilité
pour les patients et leur famille de prendre contact
avec les Centres de Guidance. Il a, une fois de
plus, lancé un appel pour que les patients, et
surtout ceux qui bénéficient des activités collecti-
ves, s'inscrivent & la Ligue et par I méme s’abon-
nent & La Clef. En outre, il a ajouté: « Tous ceux
qui connaftraient des bénévoles suceptibles de
s'intéresser aux S.P. doivent en communiquer le
nom et |'adresse ».




[ILELFE

]

AN

Les questions d’amélioration du logement ont été
exposées par Mr Pirlet (membre du groupe Loge-
ment). Vous retrouverez les principaux points de
son exposé dans le numéro de septembre de la
Clef (encart bleu).

Les témoignages émouvants de Mme Van Uytber-
gen et Mr Goethals ont été des moments forts de
la journée. De M™Van Uytbergen: «lJe veux
prendre la vie & pleines mains et profiter de toutes
les occasions ». De Mr Goethals : « Parfois, je me
demande si ce n’est pas moi qui réconforte les
habitants de mon immeuble, plutét que d'étre con-
solé par eux »

Le lunch et la partie récréative

A 13h, Mr Peromet, assistant social au Centre de
Guidance de Tournai, a convié les participants &
un lunch simple mais agréable au cours duquel bien
des souvenirs furent évoqués autour de tables fort
animées. Aprés quoi, tout le monde s'est retrouvé

1
SEMAINE DE LA SCLEROSE EN PLAQUES

pour une heure d'humour corrosif, distillé par Bruno
Coppens, parfait spécialiste du café-théatre et
manieur du jeu de mot et du calembour.

En conclusion: une journée de propagande
Plus personne dans |'ouest du Hainaut ne peut plus
ignorer la Ligue et les Centres de Guidance. La
presse parlée et la presse écrite étaient présentes :
— Mr Goethals a été interviewé par Mr Procureur
de la R.T.B.F et son message est passé sur antenne
le mardi 6 octobre & Radio-Hainaut.

— les journaux locaux, « Nord-Eclair» et le « Hai-
naut Occidental » ont parlé longuement de la jour-
née du 3 octobre, des Centres de guidance, de la
Ligue et des S.P. Merci & tous ceux qui ont contri-
bué & |'élaboration et & la réussite de la journée.

Pour le Comité du Hainaut
J. Mayence

Lattoflex,
un ensemble sommier-matelas,
qui s'appuie sur des recherches
meédicales poussées.
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Rue G Schildknecht, 33

1020 BRUXELLES - Tél 02/426 48 20
Show:room ouverl lous les jours {saul dimanche el fundi}
de 104 12h etde 134 18h
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In Memoriam

Jacqueline du Pré (26/1/1945-19/10/87)

Le monde musical et les ligues de la S.P. sont
peinées & |'annonce du décés de Miss Jacqueline
du Pré & son domicile en Angleterre le 19 octobre
dermier.

Atteinte de la S.P., au début de sa vie artistique,
elle était devenue le symbole de toutes les person-
nes vivant avec cette maladie et luttant avec cou-
rage pour mener une vie de dignité et d'indépen-
dance.

Ayant d0 abandonner sa carrigre internationale et
ne pouvant plus supporter de longs déplacements,
elle trouvait encore la force de donner des cours
de violoncelle & son domicile privé.

Son époux le tout aussi célebre musicien Daniel
Barenboim, était venu donner un concert & Bruxel-
les en faveur de notre Comité du Brabant, comme
il I'a fait dans presque toutes les capitales euro-
péennes.

Heureusement qu'il nous reste beaucoup de ses
disques, ainsi, elle restera toujours présente dans
nos mémoires.

J. Hustin

PILE

Epargner ou emprunter. Deux décisions
trop importantes pour étre prises a la légere.
Non seulement elles peuvent influencer votre
vie mais, également, celle de vos proches.
Aussi, mieux vaut d'abord bien réfléchir, En

FACE

toute connaissance de cause.

JEPARGNE.

Epargner dés son plus ’
jeune age est, par exemple,
une sage résolution. Tét ou
tard on en récolte les fruits.
Pour réaliser ses réves. Vivre

MPRUNTE.

ses ambitions. Sans compter

avantageux.

a lui rendre visite.

faire,

que ces efforts d'épargne sont récompensés le
jour ot on veut emprunter,

Ce conseil, un des 2000 agents Ippa vous
le donnera. Il vous fera bénéficier de toute
I'expérience de sa banque. Ce qui lui donne
une solide avance sur ses confréres. A propos
de confrere, vous trouverez peut-étre ail-
leurs des taux qui,a premiére vue, vous
semblent plus bas.Votre agent Ippa vous
expliquera pourquoi cela ne signifie

pas nécessairement un emprunt plus |

Il vous dira méme comment re-
cevoir le Guide Ippa des fétes. Un
splendide ouvrage de plus de 400 pa-

ges en couleurs qui vous fera découvrir
les richesses du folklore belge.

Il y a strement un agent Ippa & deux
pas de chez vous. N'hésitez pas une seconde

Tét ou tard, vous profiterez de son savoir-

- 1ppa
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Des nouvelles de nos deux
cavaliers

Mm. R. Van Daele et M. Bekaert ont accompli leur
périple c’est-a-dire se rendre & cheval & Rome, en
traversant la Belgique, le Luxembourg, la France,
la Suisse et |'ltalie ob ils ont été recus par le Pape
le 20 ao0t dernier.

C’est en vendant des sweat-shirts, des disques et
gréce & du sponsoring qu'ils ont pu rassembler les
fonds qui ont permis d’acheter des machines &
écrire (Braille) destinées & I’A.S.B.L. Amour et Lu-
miére et des voiturettes électriques pour la section
S.P. de la Flandre Occidentale. Il leur a fallu beau-
coup de courage pour accomplir & cheval ce long
voyage. Qu'ils soient remerciés du fond du cceur.
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In Memoriam

C’est avec infiniment de peine que la ligue a
appris la mort de Mr Pierre Roth. Depuis de nom-
breuses années, il était membre de la Ligue Interna-
tionale (Comité d’exécution et de finances). Le
Comité du Brabant lui doit de s'étre occupé avec
une merveilleuse compétence de la recherche
d’artistes pour ses concerts. A |'occasion de ses
déplacements & I'étranger, il en contactait un
grand nombre, qinsi il a fait venir & Bruxelles:
Daniel Barenboim, le Trio Laredo, Szering, I'Or-
chestre National de Lille, The Academy Of Ancient
Music avec son chef Christopher Hogwood qui
seront le 1°" Février 1988 au Palais des Beaux-
Arts. Il a mis, avec un trés grand désintéressement,
toutes ses compétences au service de notre Ligue,
& laquelle il était trés attaché; nous lui en sommes
trés reconnaissants.
Nous présentons nos plus sincéres condoléances &
sa famille.

J. Hustin

petrogaz
BUTANE
ET PROPANE

EN BOUTEILLES
ET EN CITERNES

Pour les applications domestiques, I'agriculture, 'industrie et

artisanat

Pour tous renseignements complémentaires :

PETROGAZ S.A.
Boulevard du Régent 40
1000 Bruxelles

Tél. (02) 2339111
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Namur

Le Comité de Namur organise un cours de yoga
a Namur, 50, rue Henri Lemaitre, le jeudi de
13h 30 & 14 h 30. La salle est située & |'étage et
n’est donc pas accessible aux voiturettes. Ce cours
est donc destiné aux S.P. pouvant encore se dépla-
cer. Le prix du cours est de 60 francs I'heure. Si
cela vous intéresse, veuillez téléphoner & M™® Le-
plas au 081/41.10.75. En cas de difficulté de
transport, vous pouvez contfacter M™e Dandoy
(081/23.05.07). Le bienfait que peut apporter le
yoga n'est plus & démontrer et puis un bon moment
de détente est toujours bon & prendre !

M™e Dandoy

L'opération «Choco» en licison avec d’autres
ceuvres, semble avoir été une réussite. Par ailleurs,
au cours d’une vente & la Brocante réalisée en
bord de Meuse, |'action de quelques membres du
Comité a été particulierement remarquée et a valu
& ce Comité un don généreux de |'Ordre Souverain
et Militaire du Temple de Jérusalem. De méme, le
Fifty One Club International de Namur a organisé
au profit exclusif de la S.P. Namur un gala cinéma-
tographique. Ces interventions aussi bénévoles
que spontanées attestent du dévouement remar-
qué et remarquable des membres du Comité qui,
depuis 15 ans, sans relache, font connaitre la S.P.
par tous les moyens & leur disposition

Mr Lebeau
Brabant

Un paradis existe, je I'ai rencontré
Avez-vous jamais essayé de décrire un paradis,
mais vraiment un vrai ¢ Aujourd’hui je veux le faire
pour vous.

Il y a déj& quinze ans, des bénévoles ont eu |'idée
de réunir des personnes atteintes de S.P., habitant
la région bruxelloise. Elles ont déniché un local
Chaussée de Waterloo & Uccle, ouvert au groupe
le mardide 14h 30 & 18h. Il ne m’est pas possible
de vous traduire |'ambiance qui y régne mais si
vous passez plusieurs mardis chez nous, je crois
que vous ne nous quitterez plus, peu importe 'en-
droit oU vous habitez. Aujourd’hui, nous sommes
16 participants inscrits & ces rencontres hebdoma-

e

daires. Nous choisissons le jeu de société qui nous
intéresse : friomino, scrabble, jeu de cartes. Les
personnes valides se mélent aux malades. Jouer
& 4 ou & 5 par table, peu importe, le jeu choisi est
en réalité la meilleure soudure humaine entre les
partenaires et le ciment d'une infense amitié. Et
chaque mardi, c’est pareil, oui, toute I'année.

On confie plus facilement ses problémes ou soucis
intimes et délicats & des personnes qu’on cdtoie
régulierement. Que ce soient des problemes avec
soi-méme, avec les enfants, avec les voisins,
I’achat de meubles ou la recherche d'un logement,
et que sais-je encore; chez nous, on se le confie.
La tristesse n’existe pas. N’oubliez pas que je vous
ai dit que c’est un paradis, c’est un sourire perma-
nent qui illumine chaque visage, valide ou non,
pendant quatre longues heures et qui déborde sur
les jours suivants.

Les bénévoles se sont mises d’accord pour appor-
ter, chacune & tour de réle et & leurs frais, un goUter
préparé soigneusement & la maison. Chaque se-
maine, nous versons 20 francs par personne. Sa-
vez-vous ce qui se passe avec les 20 francs que
nous donnons chaque mardi? et bien, ils sont
comptabilisés quelque part pendant quelque mois
et lorsque la somme est suffisante, on nous annon-
ce: « Dans quinze jours qu’on se le dise, on va se
régaler au restaurant!» Comme c’est au West-
land, les allées et couloirs sont couverts et donc &
I'abri du froid, de la pluie et de la circulation
automobile.

J'allais oublier le repas de Noél-Nouvel An. |l se
passe dans le grand local que nous occupons
habituellement. A cette occasion, une messe est
célébrée avant le repas pour ceux qui le souhai-
tent. Aprés, c’est un véritable repas de féte, cha-
que bénévole apporte sa spécialité ou fait appel
& une amie plus douée | Une aprés-midi de jeux par
semaine, deux ou trois déjeuners et occasions de
shopping par an, une véritable féte de Noél, une
visite culturelle (dernierement, nous avons visité
I’Abbaye de Brogne & Saint Gérard) font soixante
sorties chaque année. Vous me direz que ¢a ne
déborde pas du tout de la vie normale. Mais si
vous voulez faire attention au fait qu'un patient
hébergé dans un home 365 jours par an ne recoit
pas beaucoup de visites et qu'il est prisonnier de
ses murs, de ses meubles, de menus invariables,
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des mémes figures et de certaines personnes &
caractére peu commode; alors, |'escapade de
chaque mardi aprés-midi représente 52 rayons de
soleil garantis par an, ce qui n'est pas courant dans
notre pays. Et chaque semaine, autour du jour de
sortie: la veille ou |'avant-veille parfois, on s’y
prépare déj& et on pense au mardi; le mercredi et
jeudi, on se remémore les faits survenus, les paroles
et les blagues échangées le mardi. D'ailleurs, nous
nous aidons et nous nous rendons mutuellement
service de multiples maniéres. L'un apporte des
légumes ou de la rhubarbe cultivée dans son jar-
din, en été, ce sont des muguets ou des fleurs, un
autre nous approvisionne en ceufs frais et beaux
chicons, au prix de gros; bref un véritable marché.
Une experte bénévole fait régulierement la coupe
de cheveux homme ou femme : c’est pratique, cela
dure un petit quart d’heure et nous épargne des
déplacements difficiles pour nous rendre chez le
coiffeur.

Voici le résultat bénéfique que peut apporter un
seul jour de sortie et de détente par semaine.
Ce mordi transforme notre vie, il nous enléve un
paquet d’épines et plante, au milieu de la semaine,
une belle rose parfumée de joie qui embaume
plusieurs jours. Nous le vivons et je suis convaincu
que chaque personne qui nous aide le comprend
et le vit également.

Pour plus de renseignements, vous pouvez contac-

ter M™® Gerty vander Straeten Té[: 02/345.31.31
Stéfan Nagly

Des projets, des idées et un appel & tous les
« mordus »

Le Comité du Brabant se propose de mettre en
route pour I'année 88, une série d’activités ouver-
tes & tous. Théatres, cinémas, visites de musées ou
d’expositions, shopping, conférences, excursions
en Belgique et & I'étranger, activités sportives,
ciné-clubs... Les idées sont abondantes et les pro-
jets nombreux. lls n’attendent qu‘d &tre réalisés,
améliorés, modifiés. C'est pourquoi nous faisons
appel & tous les « mordus » d’activités socio-cultu-
relles, aux passionnés de sport ou de cinéma, &
fous ceux qui sont intéressés par |'organisation
d’activités, qu'ils soient valides ou non qu'ils aient
beaucoup de temps & consacrer ou trés peu; si
vous étes intéressés, contactez Berthe Severain
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(lundi, mardi, mercredi, vendredide 9h & 12h au
735.86.21.)

Deux propositions sont déja faites :

— le mercredi 17/2/88 & 20h: une sortie théatre.
Au programme : « César et Cléopatre » au théatre
du Pare. Prix des places : 350 Fr. Des places pour
voiturettes sont déjd réservées.

— le mercredi 30/03/88 & 14 h 30 : visite au Plané-
tarium. Au programme: «voyage dans le cos-
mos ». Accés aisé en voiturette, entrée gratuite.

Sil'une ou I'autre de ces propositions vous intéres-
se, inscrivez-vous déjd auprés de Berthe Severain
{ainsi on pourra, si nécessaire, faire des réserva-
tions supplémentaires).

Attention, attention...
UN SEUL NUMERO D’APPEL pour le Brabant :
02/735.86.21. Pour notre facilité & tous, n’utili-
sons que ce numéro-l& |

Important

Noél et Nouvel-An tombent cette année un ven-
dredi. Des aménagements on été prévus aux per-
manences du Service social du Brabant: il y aura
permanence le mardi 22/12, ainsi que le jeudi
24/12 de 9h & 12h. Ensuite le Service social
fermera ses portes entre le 25 décembre 87 et le

1°" janvier 88. Les permanences reprendront nor-
malement dés le 5/1/88.

Berthe Severain

Concert de Gala

Lle Gala annuel au profit de la Ligue Belge de la
S.P., Comité du Brabant aura lieu le 1/2/88 & 20 h
au Palais des Beaux-Arts de Bruxelles dans la gran-
de salle H. Lle Boeuf. Le remarquable ensemble
anglais : « The Academy of Ancient Music » sous la
direction de Christopher Hogwood, ainsi que le
soliste Malcom Bilson jouera gracieusement pour
nous. les places sont actuellement en vente au
Comité du Brabant; au Palais des Beaux-Arts &

partir du 3/1/88.
J. Hustin
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Liege

Suite & la démission de M™ Rouvroy effective au
31 décembre prochain, Mr Mons se chargera, &
parfir du 19" janvier 1988 de la trésorerie et de la
gestion financigre du Comité de ligge. La frésore-
rie fonctionnera avec deux comptes & savoir la
banque de Schaetzen et les C.C.P. Les documents
devront porter deux signatures. Les membres du
Comité autorisés & signer ces documents seront au
nombre de 4, M™Mela Présidente, Mr Mons, plus
2 membres & désigner ultérieurement. Cette dispo-
sition permet de pallier & |'absence momentanée
de |'un d’entre eux.

Le Comité de Lidge nous informe qu’une nouvelle
A.S.B.L. s'est créée pour faire effectuer par des
ieunes, sans emploi, de petites livraisons. Elle s"oc-
cupe notamment de porter et de reprendre & domi-
cile des films vidéo de location, avec le lecteur de
cassette et, le cas échéant, le téléviseur.

Prix pour un lecteur et deux cassettes : 370 Fr/24 h.
Tél: 041/41.57.64 de 9h & 17h, sauf le samedi
& «Service Car».

Les Olympiades du Cirque

Sont & nouveau & Lisge en décembre, une tradition
s'installe. Cette année encore, les responsables
ont consenti aux personnes handicapées d'impor-
tantes réductions pour certaines représentations :
en matinée, les 2, 8, 9, 10 et 11, en soirée, les 3,
8,10, 15et 17 décembre. Le cirque s'installera sur
I'Esplanade du Longdoz, rue Grétry. Inscription :
Echevinat des services sociaux de la Ville, avenue
Destenay, 7. Tél: 041/23.39.40 extensions 301 et
337. Si des personnes en voiturette veulent assister
en groupe & une représentation il faut téléphoner
au secrétariat de la ligue, rue Simonon, 8 Tél:
041/52.26.66, qui contactera les responsables.

Hainaut

A Epinois, Binche) le samedi 24 octobre

Quelques vacanciers & Marcinelle-en-Montagne
avaient souhaité se retrouver au cours d’une ren-
contre amicale avec M™® Hachez, assistante so-
ciale au Centre de Guidance de Binche et anima-
trice en 1987 des séjours en Savoie. A partir de
cefte idée de départ, le Centre de Guidance de
Binche a mis sur pied un goGter avec partie culturel-

e

le, dans la salle du Centre de loisirs d'Epinois (prés
de Binche). Non seulement, les « anciens » de Mar-
cinelle-en-Montagne et notamment des Namurois
étaient nombreux, mais en outre, des patients et
sympathisants de la région de Binche-La Louviére
avaient répondu largement & |'invitation. Au total,
environ 70 personnes ont pu apprécier la succu-
lence des tartes locales et jouir d'un spectacle
audio-visuel de trés haute qualité photographique,
& la fois poétique et touristique, sur la Provence
chantée par Pagnol et Giono. Tout le personnel du
Centre de Guidance de Binche s'était mobilisé
pour la circonstance : M™ Mahaux, psychologue
responsable du centre, le Dr Faelli, attaché au
centre, M™ Bartolas, secrétaire et bien entendu
Mm™e Hachez secondée par son époux et des da-
mes bénévoles du centre de loisirs d’Epinois. Leurs
efforts ont été récompensés par un succés de parti-
cipation et une ambiance chaleureuse.

A Charleroi, le lundi 9 novembre

M™e Mabile, psychologue responsable du Centre
de Guidance de Charleroi et M'® Dams, assistante
sociale poursuivent le cycle des réunions périodi-
ques autour d’une tasse de café et d'un biscuit.
L’occasion est ainsi donnée d'échanges amicaux
et de contacts entre les patients; le Centre de
Guidance et le Comité régional assurant les trans-
ports éventuels. Au cours de la réunion, on a
beaucoup parlé de kinésithérapie et de l'intérét
qu'il y aurait & informer les kinésistes travaillant &
domicile des spécificités de la S.P.. Des projets ont
également été faits pour une grande excursion au
cours de |'été 88.

En décembre

Le Centre de Guidance de Binche organise une
rencontre dans le cadre des réunions périodiques.
Ils ont prévu une activité de Noél-Nouvel An dans
le Tournaisis, en collaboration avec le groupe de
Mm™e|q Baronne Fallon et de M™® Lefévre et les
Centres de Guidance de Tournai-Ath-Mouscron
travaillant en association.

En 1988

Les démarches pour la mise sur pied de vacances,
en Mai 88, & Marcinelle-en-Montagne ont com-
mencé.

J. Mayence
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Les bientfaits de la kinésithérapie
en Sclérose en plaques

Extraits significatifs de 'exposé fait le 3/10/87 &
Tournai par Mr Delaite

La réputation de la S.P. est trés mauvaise, un peu
trop parfois. On parle de maladie chronique, évo-
lutive, incurable, si bien que certains se demandent
de quelle utilité peut bien étre la kinésithérapie ou
méme, dans un sens plus large, la revalidation pour
ces patients! Beaucoup sont réduits d’office &
I'inactivité et, & la pathologie présente, s’ajoutent
trés vite les dégéts de la sédentarité : tout se désor-
ganise en eux et autour d’eux; on les surprotége
au détriment de leur indépendance fonctionnelle.
Or I'expérience, que nous avons de ces patients
et qu’eux nous apportent, montre qu’ils ont tout &
gagner & rester le plus longtemps possible en acti-
vité, fout en préservant leur indépendance de vie
quotidienne. Et cela passe par la revalidation qui
leur évite, dans la plupart des cas, une aggrava-
tion trop rapide. Bien malheureusement, on ne fait
pas de miracle, la revalidation ne peut que restau-
rer partiellement les fonctions atteintes.

C'est une lutte de longue haleine, la partie n'est
jomais gagnée, mais les satisfactions peuvent &tre
grandes, car dans ce cas plus qu’ailleurs, le moral
tient au physique et le peu devient parfois beau-
coup !

Que peut faire la kinésithérapie ?

Combinée au traitement médical, la kinésithérapie
n‘est bien sOr qu’un traitement symptomatique
c'est-a-dire qu’elle s’adresse aux atteintes de la
maladie sur la motricité principalement et non la
maladie elle-méme. La kinésithérapie est toujours
un fraitement prescrit par le médecin ce qui suppo-
se une surveillance médicale continue et la relation
médecin-patient-kinésithérapeute est trés impor-
tante pour la mener & bien. L'objectif permanent :
c'est l'indépendance fonctionnelle du patient,
c’estlui préserver les moyens de garder son travail,
c’est le rééduquer & la marche, c’est si nécessaire,
lui apprendre & se servir d’une chaise roulante,
pouvoir la quitter pour aller sur une toilette, dans
son lit... C'est en fait, |'aider & réduire au minimum
le handicap que peut lui apporter progressivement
la maladie.

Quand va intervenir la kinésithérapie ?

La S.P. a la particularité d’évoluer par poussées-
rémissions et de présenter de plus ou moins longues
périodes de stabilisation. Une poussée correspond
& un état inflammatoire au niveau du systéme ner-
veux central causé par la maladie et qui s’accom-
pagne de nouveaux symptdmes ou de |'aggrava-
tion de symptémes déja présents. Cette poussée,
que les divers traitements médicaux arrivent & dimi-
nuer en importance et donc en séquelles, va étre
suivie d'une rémission spontanée. C'est & ce mo-
ment que le réle de la kinésithérapie est trés impor-
tant. Il s'agit, en effet, de mener cette rémission
classique & profit de facon & minimiser les séquelles
et & ramener, si possible, le patient dans son état
fonctionnel antérieur. Faute de quoi, |I'addition ris-
que chaque fois d'étre lourde de conséquences. ||
va sans dire qu’d cette période, le traitement plus
passif sera dosé de facon & éviter la fatigue qui
pourrait &tre un facteur d’aggravation. En dehors
de ces poussées et pendant parfois de longues
périodes de stabilisation, il ne s’agit pas de croiser
les bras. Un traitement poursuivi et régulier permet-
tra d’entretenir sinon perfectionner les possibilités
fonctionnelles restantes et de lutter contre la séden-
tarité qui, & elle seule, peut aggraver lourdement
le handicap.

Comment intervient la kinésithérapie ?

Avant tout, il s’agit de dresser une sorte d’état des
lieux que 'on appelle «bilan fonctionnel». Ce
bilan permet de réaliser la silhouette du handicap,
de la chiffrer en mauvais points et d'avoir ainsi un
instrument de travail trés important pour juger de
I"évolution du cas, en comparant avec un bilan
ultérieur et surtout, de construire un schéma de
rééducation. Il n'y a pas de recette-type pour
traiter une S.P. Les techniques choisies doivent étre
& caractere global; elles le seront en fonction du
bilan fonctionnel, qui sera répété régulidrement
afin de les adapter & |'évolution du cas. Nous
donnons la préférence aux techniques dites neuro-
musculaires qui permettent de favoriser et de
réorganiser le mouvement et, dans un premier
temps, si possible, de facon automatique, ce qui
réduit la part de la volonté et permet d’éviter la
fatigue ou de provoquer une augmentation de la
spasticité. Concernant les problémes de la séden-
tarité qui peut aggraver le handicap du patient, ils
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sont fellement élémentaires qu’on les néglige
beaucoup tfrop souvent. Etre réduit & une immobili-
té plus ou moins grande apporte pas mal d'incon-
vénients. Le massage est une technigue qui n’est
pas de premiére indication pour le S.P. et ne pour-
ra, en aucun cas, faire |’essentiel d’une séance de
kindsithérapie. Il n'est en tout cas d'aucun intérét
pour la spasticité (sauf dans certains cas, sous
forme de vibro-massage) et c’est une technique
trop passive pour le patient, alors qu’au contraire,
il a besoin d’étre activé | La rééducation fonctionel-
le proprement dite consiste & réapprendre au pa-
tient, en les adaptant, si nécessaire, les gestes de
la vie quotidienne. Le réentrainement & la marche
en terrain accidentd, au-dessus d’obstacles, dans
les escaliers viendra parfaire |'autonomie du pa-
tient. De retour & la maison, certaines adaptations
au domicile du patient seront nécessaires, car de
petits obstacles pourront compromettre tout & fait
ce qui a été restauré souvent & grand-peine. Ceci
sera fait en collaboration avec |'ergothérapeute.
On pourrait encore parler de la relaxation qui peut
trouver une place intéressante dans le traitement
de la S.P. par: la levée d'angoisse qu'elle favori-
se, la régulation du tonus de repos, une meilleure
prise de conscience de son corps, un self-contréle
et une meilleure réaction au stress; tout cela ne pou-
vant qu‘aider le patient & surmonter ses difficultés.
Pour conclure, je ne puis qu'insister sur la nécessité
d’information du patient sur sa maladie afin de
mieux la connaitre pour mieux y faire face.

D. Delaite

Le texte complet de I"exposé (plus technique) peut
étre obtenu sur demande au service documenta-
tion de la Ligue.

== —— = ——_ == |

Par sympathie

BANQUE D’EPARGNE

La sécurité & domicile

Une lectrice nous écrit pour nous dire combien le
service «systeme d'appel 24 h sur 24 » («S») lui
apporte de satisfactions.

« A plusieurs reprises, j'en ai fait I'expérience. Si
i'ai un probléme je touche & peine le bouton d’'un
collier que je porte autour du cou, une minute
aprés, j'entends I'appel de «S» qui s'informe de
mon probléme. Je demande d'appeler telle ou

telle personne parmi les cing qui ont ma confiance
et possédent une clef de ma maison. L'appel est
transmis & la premigre personne ou & une autre si
lo premiére est absente. D&s que la personne
appelée est entrée chez moi, elle doit signaler sa
personne & « S ». Si on doit faire appel & un service
spécial, «S» s'en charge. A plusieurs reprises, il
m’est arrivé d’émettre le signal sans le savoir, dés
que je |'entends retentir, je puis le couper; si je ne
I'ai pas entendu et que «S» répond, je m’excuse
et aimablement il m’est dit qu’ils sont & notre servi-
ce; il m’est méme une fois arrivé qu’une amie arrive
chez moi & la suite d'un appel fait par erreur.
Gréce au service social de ma commune, j'ai
obtenu une réduction sur le droit d'inscription et sur
la location mensuelle de |'appareil.

M™e Deswaef
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LES SYSTEMES CONVEEN"

“_..Quand les pertes d’urine ne peuvent étre maitrisées par le traitement médical, le collecteur d’urine externe chez
’homme constitue la solution la plus acceptable pour le patient (1)

INCONTINENCE MASCULINE MASSIVE.
LE SYSTEME CONVEEN®

[l est composé d'un étui pénien en latex souple et pré-
talqué, d’un joint de fixation en CURAGARD"” (2)
extensible et d’'une poche de recueil.
C’estlasolution technologiquementla mieux adaptée
a lincontinence massive. Elle assure parfaitement
hygiéne, confort et discrétion.

(1) Référence classée COLOPLAST.
Ce systéme est entierement remboursé par la sécurité
sociale.

INCONTINENCE MASCULINE LEGERE.
LA COQUILLE CONVEEN®

Le confort et la discrétion ont été deux facteurs pré-
dominants dans sa conception. Son revétement
interne en CURAGARD® (2) absorbe totalement et
uniformément I'urine; de cette maniére elle conserve
sa forme initiale et reste en toute circonstance invisi-
ble sous le vétement.

(2) Carboxymethylcellulose sodique

Les systemes CONVEEN® font oublier les mots “macération, intolérance cutanée, nécrose, infection et surinfection.”
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COUPON REPONSE A RENVOYER A COLOPLAST BELGIUM
Rue Gallait, 64 - 1210 Bruxelles
02/241.01.15
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Quelle est la différence entre
maladies familiale, héréditaire,
congénitale et qu’entend-t-on
exactement par prédisposition ¢

Une maladie héréditaire (ou familiale) est due &
une altération d'une des deux cellules (ovule ou
spermatozoide) dont la réunion est & I'origine de
I’oeuf humain devenant ensuite embryon et foetus.

Une moladie congénitale est due & une anomalie
plus tardive, survenant alors que |'oeuf ou I'em-
bryon sont déja formés. Elle n’est pas transmissible.

Les maladies héréditaires par contre sont transmis-
sibles d'ascendant & descendant selon des lois trés
complexes.

la programmation du développement de notre
individu est en effet inscrite toute entiere dans de
multiples centres de commande (appelés genes),
greftés sur de petits batonnets disposés par paires,
les chromosomes. Toutes les cellules de I'organis-
me contiennent un jeu complet de chromosomes
c’est-a-dire 23 paires ou 46 chromosomes. A no-
ter que la 23° paire contient les chromosomes qui
déterminent le sexe (x et y). Les femmes ont la
combinaison x-x et les hommes x-y. L'ovule et le
spermatozoide ne contiennent qu’un seul jeu de
chromosomes (pour le 23° par exemple, soit x, soit
y), et leur union constitue la toute premiére cellule
de |"organisme. Notre destinée physiologique s’y
trouve toute entieére programmée, & commencer
par le sexe, suivant la réunion d’un x avec un autre
X, OU avec un vy.

Chez tout individu, il peut arriver par hasard qu’un
géne soit modifié (mutation) et que sa programma-
tion soit perturbée. Cet individu est alors suscepti-
ble de transmettre de mauvais chromosomes & ses
descendants, provoquant une maladie qui sera
transmise de génération en génération.

Cette transmission toutefois peut se faire de manié-
re plus ou moins apparente (ou fréquente) suivant
que I'anomalie génétique est dominante, c'est &
dire qu’elle s’exprime cliniquement avec un seul
chromosome anormal, ou récessive, c’est & dire
que pour s'exprimer il faut réunir deux chromoso-
mes pathologiques.

21
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On a répertorié jusqu’a présent environ 1.200 mala-
dies liées & des anomalies des chromosomes mais dont
100 seulement ont pu &tre localisées sur un chromo-
some particulier (par exemple : maladie de Hun-
tington, chromosome 4; hypercholestérolémie fami-
liale, chromosome 19; hémophilie, chromosome x).

La S.P. n'appartient pas aux maladies con-
génitales (ou fomiliales) mais aux maladies dites
« multifactorielles » pour lesquelles on observe une
prédisposition évidente. Elles sont assez fréquen-
tes et bien connues du public : diabéte, hyperten-
sion artérielle, bec de ligvre etc... En réalité, le nom
correct {mais un peu compliqué) serait: maladies
polygénétiques révélées par des facteurs exté-
rieurs, mais le terme que I'on utilise le plus commu-
nément est « prédisposition ».

Enfait, il existe chez ces personnes plusieurs petites
anomalies génétiques qui s’influencent mutuelle-
ment (aussi bien pour s’exprimer que pour se mas-
quer) ce qui réduit considérablement le risque de
les voir s’exprimer cliniquement. De plus, pour que
la maladie s’exprime cliniquement, il faut que I'indi-
vidu porfeur de ces anomalies génétiques minimes
et multiples soit exposé & un ou plusieurs facteurs
extérieurs (médicaments, agents infectieux, efc...).

Ce que nous avons appris récemment dans le
domaine de la S.P. grace aux typages tissulaires
et aux enquétes épidémiologiques permet de la
ranger dans les groupes des maladies actuellem-
net appelées « multifactorielles ».

Dr. Gonsette, Médecin-Directeur

Clinique de la S.P. Melsbroek
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«Comment continuer & vivre seul malgré
tout» Extrait du témoignage présenté lors de la
journée S.P. du Hainaut, le 3 octobre 87.

Je suis un peu géné d’avoir été approché, parmi
tant d’autres, pour vous exposer mon propre cas.
Aussi vais-je essayer de ne pas trop parler de moi
ou, & tout le moins, de ne le faire qu’au travers d'un
sujet qui me tient & coeur: « comment continuer &
vivre seul, malgré tout... »

Mon expérience a débuté voici deux ans et demi
environ. A ce moment, pour des raisons qu'il serait
trop long d’expliquer ici, je décidai de revenir
m'installer en ville, au centre de Bruxelles plus
précisement.

Je me disais qu'il serait plus facile d’obtenir en ville
les services d’'aide & domicile indispensables
quand «on veut vivre tout seul et qu’on ne sait plus
rien faire tout seul... »; je ne peux pas vraiment dire
que, sur ce point, mon installation en ville ait été
une réussite |

En ville, | espérais beaucoup me sentir moins isolé.
L3, je ne me suis pas trompé. Mes amis et connais-
sances {lorsqu'ils ont surmonté les problémes de
stationnement !) me rendent visite aussi fréquem-
ment que je puis raisonnablement le souhaiter.
J'espérais aussi avoir |'occasion de suivre d'un peu
plus prés certaines activités « culturelles » : cinéma,
théatre... Cela aussi est devenu plus facile. J'ai
méme découvert le plaisir d’aller par mes propres
moyens au cinéma, & quelques centaines de me-
tres de mon domicile, oU plusieurs salles sont ac-
cessibles en chaise roulante. Mais la découverte la
plus importante est celle & laquelle je m'attendais
le moins : les aides bénévoles que je recois de mes
voisins |

Comment cela est-il possible en ville, ou il est de
notoriété publique que les gens ne se parlent pas
et qu'ils évitent méme de se regarder quand ils se
croisent dans les ascenseurs? Pour comprendre
comment tout cela est arrivé, il faut décrire 1'im-
meuble ob j'habite qui est une propriété du CPAS
de Bruxelles, & un jet de pierre du Palais de Justice.
Ce batiment est divisé en trois ailes de trois étages
chacune, disposées en U. Elles enserrent un jardin
intérieur, avec pelouse, sentiers et quelques bancs
pour prendre le soleil. Au milieu de la pelouse, un
érable, probablement centenaire. Aprés rénova-
tion et division en appartements, cet ancien hospi-
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ce a été mis en location. les étages inférieurs
étaient réservés & des personnes du troisigme &ge,
les autres appartements étant accordés sans priori-
té & qui en avait fait la demande. Parmi une qua-
rantaine d’appartements, un seul a été congu pour
une circulation aisée en chaise roulante. Chance
ou hasard (mais certainement pas « piston ») je me
suis retrouvé locataire de cet appartement. Seul &
circuler en chaise roulante au milieu de personnes
valides dont une bonne partie, en particulier celles
du troisitme &ge, sont justement & la recherche
d’activités de remplacement.

Il ne m’a pas fallu longtemps pour faire la connais-
sance de la majorité des habitants, la disposition
des lieux — il faut traverser le jardin intérieur pour
gagner les appartements — étant de nature &
favoriser les contacts entre locataires. De sorte
que, quelques mois aprés mon installation, j‘avais
trouvé des voisins disposés & fournir des aides
diverses, chacun selon sa «spécialité ». Pour 'un,
ce sont plutdt les courses que |'on rapporte du
marché. A |'autre, ancien comptable, je confie les
taches plus administratives banque, poste... Une
autre m’accompagne pour les achats, la recherche
d’un cadeau, d’un vétement... Bref, dans mon
immeuble, je suis comme un coq en péte. Pourtant,
je me suis souvent demandé « Et moi qu’est-ce que
ie leur apporte, & tous ceux pour qui me donner
aide et femps pardit si naturel 2 » Je leur ai parfois
posé la question mais en I'absence de réponse
claire, je suis bien obligé de supposer que, quel-
que part, ma présence, mon écoute, aident &
briser un certain sentiment {parfois réel) de solitude
ou d'inutilité. C’est la seule chose que je puis
donner en échange. Mon but, en vous exposant la
maniére dont je me suis « débrovillé » pour quand
méme parvenir & survivre, hors des institutions et
malgré de lourds handicaps, n’est pas de me mon-
trer en exemple. J'ai simplement voulu dire: «si
celaintéresse des personnes handicapées de vivre
d’une mani&re plus autonome, il existe peut-étre
des solutions simples & portée de la main. L'institu-
tion n’est pas forcément la seule issue possible... »
En pensant & ces 30 mois écoulés, je ne peux que
conclure : Ma maladie, je la donne & qui veut la
prendre, mais ma vie actuelle, je la garde pour moi
tout seul |

Henri Goethals
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Ligue Belge de la Sclérose en Plaques

Communavuté Francaise A.S.B.L.

Secrétariat

Avenue Plasky 173, B11 - 1040 Bruxelles
Tél.: 02/733.17.95 - CB: 068-2033180-87

Permanences sociales et secrétariats provinciaux:

Brabant

Luxembourg

Permanence : Mardi et vendredi de 9 & 12h.
Avenue Plasky 173 - 1040 Bruxelles
Tél.: 02/735.86.21 - CCP 000-0666015-13

Hainaut (centres de guidance)

Permanence : mardi de @ & 13h
Rue des Raines 2 - 5431 Rochefort
Tél.: 084/21.45.89 - CB: 267-0501470-96

7800 Ath
Rue Isidore Hoton 9
Tél. : 068/28.57.40

7130 Binche
Rue de Bruxelles 23
Tél.: 064/33.63.68

6000 Charleroi
Rue de la Science 7

Tél.: 071/32.81.32

7250 Colfontaine
Rue Grande 17
Tél. . 065/66.63.69

7000 Mons
Av. d'Hyon 45
Tél. : 065/31.48.38

6180 Courcelles
Av. Dewiest 9/1
Tél.: 071/45.69.22

7700 Mouscron
Rue de la Station 121B
Tél.: 056/34.67.89

7780 Comines
Ch. de Warneton 20
Tél.: 056/55.71.51

7500 Tournai
Rue de |'Athénée 21
Tél. : 069/22.72.48

Liege

Permanence : lundi, mardi, jeudi, vendredi:
9-11 heures

Rue Simonon 8 - 4000 Liege.

Tél. : 041/52.26.66 - CCP 000-0041473-54

Huy : le matin: 019/56.61.83 ou apres 19h.
Verviers : le matin: 087/22.13.37

Namur

Permanence : Tous les lundis de 9 & 12h

Tél.: 081/22.91.75 ext: 255

Centre Social : 22 Avenue Reine Astrid 5000 Namur
CB: 250-7663467-67

Ligne Nationale, secrétariat: Avenue Plasky 173/11 - 1040 Bruxelles
Tél. . 02/736.16.38
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Centres Hospitaliers :

Centre national de la Sclérose en Plaques
Vanheylenstraat, 16. 1910 Melsbroek
Tél: 02/751.80.30

Centre neurologique de Fraiture
4152 Fraiture
Tél.: 085/51.19.61 ou 62

M.S en Revalidatie Centrum Overpelt
Boemerangstraat, 2. 3583 Overpelt
Tél: 011/64.01.21

Exonération fiscale:

La Ligue S.P. est autorisée & délivrer une attestation fiscale
pour tout don supérieur & 1.000 FB.

Cotisation annuelle avec abonnement: 300 FB

A verser au compte : 068-2033180-87. Nous remercions
pour toute intervention supérieure & ce montfant. Les textes
du périodique trimestriel La Clef pour le journal doivent
nous parvenir avant le 15 février, 15 mai, 15 aolt ou
15 novembre de chaque année.

N.B. les artficles paraissant dans ce périodique n’enga-
gent que leurs auteurs.
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