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Cytokines et S.P:
Progres diagnostiques
et espoirs thérapeutiques.

Introduction:

La réponse immunitaire qui joue sans doute
un rdle dans la S.P. est le résultat d’inter-
actions complexes entre plusieurs types de cel-
lules qui communiquent entre elles par 1’inter-
médiaire de substances chimiques appelées
cytokines.

Il est possible aujourd’hui de les doser dans
diverses conditions physiologiques et patholo-
giques, dont la S.P., tandis que leur adminis-
tration au malade semble ouvrir de nouvelles
perspectives thérapeutiques.

La réponse immunitaire.

Le systéme immunitaire a pour fonction d’éli-
miner de I’organisme des substances qu’il ne
reconnait pas (antigenes) et qui lui paraissent
étrangeres. C’est donc un systéme de protec-
tion ou de défense contre les agressions exté-
rieures (défense du soi).

Il intervient pour éliminer non seulement les
bactéries et les virus, mais aussi les organes
greffés.

Parfois, pour des raisons qui sont mal con-
nues, il se retourne contre I’individu auquel il
appartient et il «attaque» certains de ses orga-
nes. Il en résulte une maladie dite auto-
immunitaire, dont la S.P. serait un exemple.

Les cellules du systéme immunitaire communi-
quent entre elles de deux maniéres: par des
contacts directs entre elles et par ’intermé-
diaire de substances chimiques de nature pro-
téique, appelées cytokines.

Celles-ci peuvent étre considérées comme les
hormones du systéme immunitaire.

Les cytokines jouent un réle fondamental en
modulant 1’activité du systéme immunitaire a
a tous les niveaux: elles ont des effets activa-
teurs ou inhibiteurs.

CHRONIQUE
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Sans entrer dans les détails, il faut signaler
qu’il en existe différents types, appelées inter-
leukines (1 & 10) — interféron (a,B,y) —
tumor necrosis factor (ou TNF a et B) — fac-
teurs de croissance, etc...

Leur role respectif ne sera pas détaillé ici, car
leurs actions sont trés variées et complexes. De
plus, la compréhension de leur réle dans la
réponse immunitaire évolue trés rapidement.

La S.P.: une maladie immunitaire.

Plusieurs éléments permettent de penser que la
S.P. est une maladie immunitaire:

1 - Présence au sein du systéme nerveux cen-
tral de foyers inflammatoires composés de
cellules immunitaires.

2 - Augmentation du taux d’anticorps dans le
liquide céphalorachidien. On ignore tou-
jours contre quel antigéne ces immunoglo-
bulines sont dirigées (il ne semble pas
s’agir d’un virus ou de la myéline);

3 - Efficacité (relative) de traitements
immuno-modulateurs (glucocorticoides,
Imuran, Novantrone, interféron);

4 - Existence d’un modéle animal expérimen-
tal (proche de la S.P), I’encéphalite allergi-
que expérimentale, déclenché chez 1’ animal
par I’injection de myéline et transmissible
d’un animal atteint & un animal sain, par
les lymphocytes T.

Des questions tout-a-fait fondamentales res-
tent cependant en suspens:

® Quel est I’antigéne qui déclenche la réponse
immunitaire ?

® [a réponse immunitaire prend-elle son point
de départ en périphérie pour ensuite se foca-
liser au niveau du systéme nerveux central,
ou prend-elle directement son point de
départ au niveau du systéme nerveux
central ?

¢ Est-ce la myéline qui est «attaquée » et/ou la
cellule qui fabrique la myéline (1’ oligoden-
drocyte)?




LE MOT 3
DE LA PRESIDENTE

Chere Amie, Cher Ami,

En
octobre f
dernier, je OU
prenais la succession O ( *
de Mme vander Straeten N MmLL@UfH J
qui a consacré tant d’années Oa) ©o 3
a la Ligue; elle a mis ses compétences, V

son énergie, son temps au développement

de celle-ci; qu’elle en soit remerciée. 49 g q J
4 ']

Décembre
est le mois des bilans; nous o

ne faillirons pas a la tradition 0 \r 5
en vous rappelant quelques sujets ﬁk 5 e
abordés dans nos précédentes publications.

Un dossier /j& I-;
«S.P. et vie de famille», {,
de nombreuses chroniques médicales, / d J

des nouvelles des progrés de la recherche m
scientifique, différentes rubriques consacrees a la
législation, d’autres plus ludiques (musique, trucs-détentes, cuisine au micro-ondes...),
sans oublier les échos des Comités et les petites annonces, qui, tous ensemble,
ont tenté de répondre a vos questions.

La participation, de plus en plus nombreuse, de nos membres a la rédaction des rubriques,
nous laisse augurer I’avenir de notre revue sous les meilleurs présages,
car cette revue existe par vous, pour vous, et ne demande qu’a €tre étoffée
par vos témoignages, anecdotes ou autres conseils.

Les différents groupes: emploi, logement, 1égislation, documentation et autres...
marquent I’évolution de la Ligue et le souci constant de celle-ci
de mieux répondre aux attentes de chacun.

Le premier dossier a paraitre I’an prochain sera consacré a I’emploi; nul doute qu’il motivera
nombre d’entre-vous a apporter leurs témoignages et leur expérience dans ce domaine.

D’ autres dossiers sont en pré-
paration; ils ne manqueront
pas de vous interpeller.

Que 1994 soit une année de
collaboration étroite entre
tous, afin qu’ensemble, nous
ouvrions de nouvelles portes
sur I’ avenir.

J.M. du Fontbaré.
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Dosage des cytokines.

Nous ne disposons pas encore de marqueurs
biologiques (substance chimique qu’il est pos-
sible de doser dans le sang ou le liquide cépha-
lorachidien) qui permette d’évaluer aisément
I’activité de la S.P ou son «agressivité»;
qu’elle se manifeste par poussée ou sous forme
lentement progressive.

Seule I’ observation clinique prévient le méde-
cin de I’aggravation ou de la rémission de
I’affection, et encore, puisque toute aggrava-
tion clinique ne signifie pas nécessairement
poussée.

Le dosage de certaines cytokines pourrait
combler cette lacune. La plus intéressante a ce
propos semble étre le TNFa. En laboratoire,
cette cytokine tue les oligodendrocytes et
abime la gaine de myéline. Elle pourrait jouer
un réle important dans la S.P.

Une équipe de chercheurs de 1’Université de
Geng¢ve, dirigée par le Pr. Grau, a récemment
montré que les cellules immunitaires présentes
dans le sang produisent beaucoup plus de
cytokines (TNFa) chez les malades en poussée
et chez les malades stables que chez les sujets
normaux.

Cette augmentation de production de cytoki-
nes s’ observe déja six semaines avant 1’ appari-
tion de la poussée et serait d’autant plus
importante que celle-ci est séveére.

La mesure de la production de cytokines par
les cellules immunitaires du sang pourrait
donc étre utilisée pour prédire I’apparition
d’une poussée ou suivre la réponse au trai-
tement.

Ces résultats sont importants car ils indiquent
que nous disposons peut-étre maintenant de
marqueurs biologiques, reflétant 1’activité de
la maladie.

Cependant, des données récentes, obtenues
dans nos laboratoires semblent indiquer que
les traitements par corticoides ou médicaments
immuno-suppresseurs, en inhibant les cellules
immunitaires, freinent la production des cyto-
kines. De ce fait, cette surveillance pourraient
ne pas profiter aux malades sous traitement,
alors que ce sont eux qui en ont généralement
le plus besoin.

Espoirs thérapeutiques.

En dépit de trés nombreux essais thérapeuti-
ques, aucun traitement ne s’est encore avéré
capable d’influencer significativement le cours
de la S.P.

En avril 1993 sont parus dans le journal « Neu-
rology » les résultats d’une importante étude,
menée dans plusieurs centres aux USA et au
Canada, qui visait & évaluer 1’efficacité et la
tolérance, chez des patients atteints de sclérose
en plaques, d’un traitement par une cytokine,
I’interféron B-1b (IFNB).

Les 372 patients enrdlés étaient atteints d’une
forme de la maladie qui se manifeste par des
poussées et rémissions (au moins 2 dans les
deux années précédentes). Ils ont recu pendant
2 ou 3 ans, soit un placebo, soit une faible
dose (1,6 million d’unités Mu) soit une dose
plus importante (8 millions d’unités) d’inter-
féron B-1b, administré par le patient lui-
méme, en injection sous-cutanée un jour sur
deux.

Par rapport au groupe placebo, les patients
traités par 8 Mu ont présenté 30% de poussées
en moins, et les poussées modérées ou sévéres
ont été 2 fois moins fréquentes; la probabilité
de rester sans poussée a augmenté et le taux
d’hospitalisation a diminué dans ce groupe.
L’effet favorable ne s’ est manifesté qu’apreés 2
mois de traitement et s’ est maintenu pendant 3
ans.

L’effet positif du traitement n’est pas seule-
ment clinique, mais aussi radiologique puis-
que, apres 1, 2 et 3 ans, la taille des 1ésions
visibles dans le systéme nerveux par réson-
nance magnétique nucléaire avait diminué
chez les patients traités par 8 Mu (-6% ), alors
qu’elle avait augmenté chez les patients traités
par placebo (+17%).

L’enthousiasme que ces résultats peuvent sus-
citer doit certainement étre pondéré.

Les patients recevant ce traitement continuent
a présenter des poussées, méme si leur fré-
quence est statistiquement diminuée. Rien ne
permet de penser que ’interféron B est actif
sur une poussée aigiie, puisque I’ effet ne sem-
ble se manifester qu’aprés deux mois.




Fait sans doute plus important: I’invalidité des
patients traités pendant 2 et 3 ans s’est a peine
moins accentué que dans le groupe placebo
(28% des patients sous placebo et 20% des
patients recevant 1.8 Mu se sont aggravés). On
ne sait pas encore si la dose et le mode d’admi-
nistration du traitement (un jour sur deux,
voie souscutanée) sont optimums. De méme,
on ignore son effet sur les formes lentement
évolutives de la maladie. Enfin, le traitement
n’est pas dépourvu d’effets secondaires, ceux-
ci diminuant d’intensité aprés 3 mois: réaction
au site d’injection et syndrome grippal (fievre,
frissons, douleurs musculaires, sudations,
malaises). Une diminution modérée du nom-
bre de globules blancs peut aussi survenir.
Enfin, le coiit du traitement doit €tre pris en
considération puisqu’il est estimé a 10.000
dollars par an.

Méme si son mode d’action n’est pas encore
bien compris, I’interféron B semble donc avoir
un effet bénéfique sur I’ évolution d’une forme
bien particuliére de S.P se manifestant par
poussées et rémissions. A 1’heure actuelle, il
devrait étre administré en priorité aux patients
présentant des poussées fréquentes.

Une inhibition plus précise et plus ciblée du
systéme immunitaire pourra €tre obtenue une
fois que seront mieux connus le site et la spéci-
ficité d’action des différentes cytokines.

Il faut aussi se rappeler que les cytokines ne
représentent qu’une voie thérapeutique parmi
d’autres et qu’il y a bien d’autres modalités
d’action sur le systéme immunitaire qui sont
en cours d’expérimentation.

Remerciements:

Les auteurs remercient Madame DIEMMI
pour I’édition du manuscrit et la Ligue Belge
de la Sclérose en Plaques pour son support.

Dr B. SADZOT, Agrégé
Service de Neurologie
CHU Liege
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Logopédie et S.P.

Le champ d’ action de la logopédie est celui des
troubles de la voix, de la parole, du langage
oral et écrit, des fonctions supérieures, ainsi
que des troubles de la déglutition.

La S.P. peut entrainer des difficultés respira-
toires ayant notamment une incidence sur la
parole.

La paralysie des muscles de la respiration peut
amener une diminution de la capacité respira-
toire et un rythme inspiratoire plus fréquent,
entrainant un discours syllabé, sur une voix
affaiblie.

Il faut savoir que la respiration est basée sur
deux temps: une inspiration courte et pro-
fonde et une expiration longue et contrdlée,
sur laquelle nous avons la possibilité de parler.
Il est important d’entrainer et de controler
cette expiration méme et surtout lorsqu’elle est
diminuée.

Cet «entralnement», pour étre efficace, doit
étre réalisé quotidiennement.

Concrétement, les exercices proposés en expi-
ration sont de deux types:

e transvaser, a I’aide du souffle expiratoire, le
liquide d’une bouteille dans une autre bou-
teille;

e contrdler le souffle expiratoire par des
tenues vocales et des tenues de souffle de
plus en plus longues.

Quant a I’inspiration, nous disposons de trois
types d’appareillage de difficulté croissante.
Par ailleurs, la présence du logopede est
importante pour veiller lors de ces exercices- &
obtenir si possible une respiration abdomino-
diaphragmatique, un relachement, un assou-
plissement et/ou une tonification de la sangle
costo-abdominale et une détente respiratoire,
en évitant la crispation du cou, des épaules et
du thorax.

Suite aux exercices respiratoires proprement
dit, succédent des exercices mettant en jeu la
coordination respiration/parole, tels que:
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® émission d’un son continu le plus longtemps
possible;

® comptage projeté;

® lecture de phrases de plus en plus longues,
sur une méme expiration;

¢ lecture souple d’un texte.

Par ailleurs, lors d’une rigidité des organes de la
parole, des exercices de musculation et
d’assouplissement sont entrepris parallélement
aux exercices respiratoires.

Outre des problémes articulatoires, la rigidité
peut occasionner des difficultés de déglutition.
Il est nécessaire de I’examiner & "aide d’un
bilan fonctionnel. A la suite duquel, nous met-
tons au point un traitement basé sur le travail de
la motricité, de la sensibilité buccale et péri-
buccale et des réflexes oraux.

Nous insistons également sur I'apprentissage,
par le patient et par sa famille, de positions faci-
litatrices et d’adaptations de I’alimentation.
Cette rééducation vous permettra de maintenir,
gréce a de nouveaux automatismes, une qua-
lité de vie et un bien-étre personnel.

D’autre part, nous visons, chez les personnes
qui le souhaitent, le maintien de I'écriture et par
la, 'autonomie administrative, financiére et
épistolaire.

Les ergothérapeutes nous aident a cette fin, par
une évaluation de la préhension de divers
objets et notamment du bic et du crayon. De
notre cb6té, nous réalisons un entrainement et
un assouplissement de la main par des exerci-
ces de prégraphie. Au besoin, une adaptation
est recherchée en vue de conserver une écri-
ture fonctionnelle.

Quels que soient les moyens ou les méthodes
que le logopéde utilisera, ils seront soumis 2
trois grands principes, auxquels il ne dérogera
pas:

® Expliquer au patient le sens de la prise en
charge. Il est trés important que le patient, sa
famille et tous les soignants soient d’accord
sur ce point, afin d’éviter des désillusions,
sources de conflits et d’abandon de prise en
charge.

¢ Eviter si possible la fatigue, qui semble avoir
une incidence sur la maladie; tout exercice
trop intensif ne garantit pas une meilleure
qualité fonctionnelle.

® Agir pour préserver 1’autonomie fonction-
nelle aussi longtemps que possible.

En conclusion, nous pouvons dire que le tra-
vail réalisé en logopédie, en collaboration avec
les autres équipes médicales et paramédicales,
vise principalement la qualité de vie, le bien-
étre et le maintien de I’autonomie.

Nathalie Goé, Jenny Paluszkiewicz, Eric Theunssens
Logopédes au Centre Neurologique de Fraiture
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THOMAS BABOU

Chers amis, aprés avoir relaté la vie et I’oeuvre de plusieurs
musiciens étrangers, il me semble intéressant d’évoquer celles de
quelques organistes de la Principauté de Liege et du Namurois.

Permettez-moi de commencer par Thomas Babou, organiste
liégois dont on ne sait pratiquement rien, ni date de naissance ni
de déces.

Voici en quelques lignes ce que I’on peut dire de son oeuvre.
Treize piéces pour orgue furent publiées pour la premiére fois en
1959, par I’ organiste Pierre Froidebise, qui les avaient découvertes
dans un manuscrit de la bibliothéque du conservatoire de Liege.
Ces piéces furent datées sans trop d’exactitude de 1709 et 1710, et
attribuées 3 Monsieur Babou. Ce n’est que plus tard que I’on
connu son prénom.

De qui Babou fut-il I’ éleve?
Tout porte a croire qu’il travailla avec un organiste francais: son
écriture est francaise par les ornements et certains procédes
employés par Couperin.

D’aprés I’éminent musicologue, Norbert Dufourq, Babou aurait
été I’éleve de Lebeégue (1631-1702), organiste francais. En effet, il
existe des analogies entre 1’ écriture de Babou et de Lebegue.

On a retrouvé aprés la date citée plus haut (1959), plusieurs autres
piéces de Babou.

Mais en revanche, on ne sait presque rien de sa carriere, ni de sa
vie; dans quelles églises fut-il organiste?...
On est presque certain qu’il fut organiste de I’ église de SaintJean
I’Evangéliste a Liége; sans plus.

Mais pour moi qui I’interpréte fréquemment, c¢’est une musique
merveilleuse, peut-étre encore a découvrir.

J.P. Bovy




Par sympathie
Uit sympathie

DE KEYN PAINT
SADOLIN

DE KEYN PAINT S.A.

GROOT-BIJGAARDENSTRAAT 147
1601 RUISBROEK

TEL. (02) 371.15.11

SPRL DORGE MEDIC BVBA

Rue Taille Madame, 35
1450 GENTINNES

TéEL.: 071/87.76.72 Agréations Inami:
Fax: 071/87.67.15 1/6 26347 79 240
T.V.A. 443.678.988 1/6 26215 17 240
RC Nivelles 67754 1/6 27777 07 240

IMPORTATEUR DISTRIBUTEUR DE FAUTEUILS ROULANTS
POIRIER

AIDE A LA MARCHE MATERIEL DE NURSING

Voiturette adaptée aux besoins du handicapé, avec application du tiers payant intégral

(pas de supplément).

Service apres-vente par propre personnel qualifié,
sans frais de main d’ceuvre ni de déplacement.

MATERIEL ANTI-ESCARRES MATERIEL SANITAIRE
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184 RUE DE MANGOMBROUX - 4800 VERVIERS
TELEPHONE 087/33 52 49

ORTOPEDIA
FORTRESS

ROHO
JAY

QUICKEE
MEYRA

Votre spécialiste en fauteuil Uw rolstoelspecialist

roulant manuel et électronique.
Matériel de revalidation.
Service aprés-vente assuré.
Agréé toutes mutuelles.

sC

CHNEﬁ

manueel & electrisch.
Revalidatiemateriaal.
Na-verkoopdienst.
Erkend door alle mutualiteiten.

w

96, Rue Général Eenensstraat
BRUXELLES 1030 BRUSSEL
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SIEMENS

Vidéophone AMI:
a chaque voix son visage.

P> Nouvelle protection pour habitations,
appartements et bureaux

Avec le vidéophone AMI, vous
voyez qui sonne. Ainsi, visiteurs mai
intentionnés ou indésirables sont
tenus a distance.

P> Conception et fabrication belges

La vidéophone AMI fait honneur a
notre technologie de pointe. La
haute qualité de la caméra
vidéo a objectif grand angle
et & infrarouge assure

une excellente vision,
méme la nuit.

P Grande simplicité
d'installation et
d'entretien

Modulaires, tous les éléments
s'interconnectent rapidement. Et
il est toujours possible d'ajouter
caméras et moniteurs a l'installation
de base. S'adaptant sans difficulté
aux batiments existants, AMI résiste
aux voleurs, aux vandales et aux...
intempéries.

P> Disponibilité immédiate
Pour connaitre I'adresse du
distributeur agréé Siemens le plus

proche de votre domicile, il vous
suffit de composer le 02/536.24.22.

Siemens s.a.

Département VP1
chaussée de Charleroi 116
1060 Bruxelles

Tél. 02/536 24 22

»\Videophone AMI: I'ceil qui veille.



Conveenf Systems |}

La solution la plus adaptee au
probléme d’incontinence masculine

e S’applique facilement
® N’irrite pas la peau
e Est discret et confortable

e Offre s(ireté et fiabilité de par sa haute qualité
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Coupon-réponse a renvoyer a Coloplast Belgium
Rue Gallait 64 - 1210 Bruxelles - Tél.: 02/241 01 15

b
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Adresse:

Désire: — une documentation Conveen 1 pc. O
— un échantillon Conveen 1 pc @ 25 mm - @ 30 mm - @ 35 mm
] O 0

Références

5200
5205
5210

Coloplast

Coloplast Belgium s.a.
Rue Gallait 64 - 1210 Bruxelles
Tél.: 02/241 01 15

¢

Conveen
Etui pénien
auto-adhésif

(=

Diamétre
mm

25
30
35

Quantité/boite

Références

15156
(tube 55 cm)*

15061

{tube 90 cm)*

Conveen

A U
u poche a urine

Volume

500 ml

1500 ml

Quantité/boite

n
o

20

(*) découpable
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FENETRES
OUVERTES
SUR 1994

AFFILIATION...AFFILIATION...

En 1994:
I’'affiliation a la Ligue
de la S.P.
Communauté Francaise

sera déesormais de
500 Frs.

Par cette affiliation, vous bénéficiez:

¢ d’une information: brochures, journal
«la Clef» (données médicales, sociales,
professionnelles etc...);

e d’un accompagnement social des person-
nes atteintes de S.P. et de leur entourage.
Des assistantes sociales, un ergothérapeute
et une animatrice sont a I’écoute de vos
interrogations et y répondent avec vous;

* de services spécifiques, offerts par les
groupes de travail: logement, vacances-
loisirs, informations-rencontres, documen-
tation, législation, emploi, revue la Clef,
etc...

e d’aides financicres (dons ou préts)

L’affiliation de 500 frs donne droit
A TOUS LES SERVICES de la Ligue!!

ATTENTION:
Nous attendons votre paiement pour le
31 JANVIER 1994 au plus tard

Comment s’ affilier?

Au moyen du bulletin de virement que vous
trouverez dans cette revue.

Si le montant est trop onéreux pour vous,
n’hésitez pas a en parler a votre Service Social
Provincial.

Note: Ceux qui sont déja en ordre d’ affiliation
pour I’année 1994, ne trouveront pas de bulle-
tin de virement joint a cette revue.

(suite page 14)
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«Mais qu’est-ce qui s’est passé a la Ligue? »
«Je ne sais pas.

Il y a du nouveau.

J’ ai entendu parler de groupes de travail mais
je ne sais pas trés bien ce que ¢’est...»

Pour le découvrir, nous vous invitons a:

I’ ASSEMBLEE
GENERALE

Oou?
Hotel des 3 Clés

Chaussée de Namur, 17
5030 Gembloux

Quand?
Le 20 avril 1994
A quelle heure?

17h30: Accueil
18h a 19h 30: Assemblée Générale
19h30: Buffet sandwiches

Ordre du jour:

Mot de la Présidente
Rapport d’activités 1993

Présentation et approbation
des comptes 1993

Démissions et nominations
des administrateurs

Perspectives et projets pour 1994
Présentation du budget 1994

FENETRES OUVERTES SUR 1994

ATTENTION:
pas d’envoi personnalisé, cet avis tient
lieu d’invitation.

— Pouvez-vous nous répondre au
moyen du bulletin ci-joint
pour le 10 MARS AU PLUS TARD

.................................

.............................

.......................................

[0 VIENDRA a1’ Assemblée Générale

JE SERAI ACCOMPAGNE(E)

DE ............ .. ... PERSONNES
1 JE PARTICIPE au buffet
[0 JE NE PARTICIPE PAS ’
JUTILISE UNE VOITURETTE
LI OUl LJNON

— Veuillez envoyer votre bulletin de partici-
pation a I’adresse suivante:

Ligue Belge de la sclérose en plaques
Communauté Francaise

Chaussée de Louvain, 367 bte 6
5004 Bouge



FENETRES OUVERTES SUR 1994
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ATTENTION...IMPORTANT...ATTENTION...IMPORTANT...

Toutes les activités proposées dans ce journal vous intéressent directement,
et sont des invitations pour tous les affiliés a participer
a ’une ou I’ autre activité, organisées par la Communauté Francaise.
Comme par exemple: les journées-rencontres, les vacances, etc...

Pour la plupart des activités, il ne vous sera
donc plus envoyé de lettres personnelles pour
vous inviter a ces manifestations.

Cependant, VOUS RESTEZ LES GRANDS
BIENVENUS A TOUT CE QUE LA LIGUE
ORGANISE.

Simplement, nous essayons d’éviter les envois
de lettres supplémentaires, qui cofitent cher en
timbres, enveloppes, etc... Le journal devient
donc un lieu privilégié de communication
entre ses membres et pour tous ceux qui s’ inté-
ressent a la S.P.

Alors, que faire?

Des que vous voyez un bulletin de participa-
tion inclu dans ’invitation, découpez-le et
utilisez-le !

C’est simple et facile!

Attention!! Ceci ne concerne pas ce qui est
organisé par les Comités Provinciaux, qui eux,
gardent la liberté de vous envoyer une lettre
personnelle pour vous inviter a leurs activités
en plus de la publicité qu’ils pourraient faire
dans «la Clef ».

Notre prochain dossier
L’EMPLOI:
des situations concretes

La crise économique est partout.
Dans les médias, a la TV, tous poussent le
méme cri d’alarme

Et vous

Quelle est votre place?

Comment certains ont-ils poursuivi leur pro-
fession et adapté leur poste de travail?
Quelle fut la réaction de I’employeur a
I’annonce de votre maladie?

Vos collégues ont-ils changé d’ attitude a votre
égard?

Mais aussi...

Comment certains ont-ils entrepris leur recon-
version?

Ou envisagé leur devenir professionnel dans
un domaine totalement différent de leur pro-
fession précédente?

Quelles sont vos chances sur le marché de
I’emploi?

Quels sont «les coups de pouce» que peuvent
apporter les institutions aux personnes attein-
tes de S.P. qui postulent un emploi?

Quelles aides pouvez-vous attendre des diffé-
rents groupes de la Ligue?

Toutes ces questions et bien d’autres encore,
que vous vous posez, trouveront peut-étre une
réponse dans le prochain dossier de notre
revue.

Le point de vue de médecins, d’employeurs,
les témoignages de personnes qui ont négocié
leur reconversion vous feront comprendre
que, malgré la maladie, votre compétence et
votre expérience peuvent étre reconnues.
Votre savoir-faire ne demande qu’a étre uti-
lisé; encore faut-il le faire savoir.

Vos témoignages nous intéressent aussi.

Nous avons besoin de votre vécu dans ce
domaine pour étoffer ce dossier, alors, n’hési-
tez pas a nous faire part de vos expériences, de
vos erreurs méme, afin que d’autres profitent
de vos remarques pour éviter les embiches.

Contactez votre assistante sociale et faites-lui
part de vos observations, ou encore, écrivez-
nous. Cela nous sera trés utile pour élaborer ce
dossier que nous voulons le plus complet et le
plus documenté possible.

Nous attendons pour le 10 février 1994, au
plus tard, votre courrier!

Pouvez-vous nous écrire a:

La Ligue Belge de la sclérose en plaques
«QGroupe la Clef »

Chaussée de Louvain, 367 Boite 6

5004 BOUGE

suite p. 16
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!'! Disponible !!

Rappelez-vous!

Nous avions organisé une journée de rencon-
tre et d’information (le samedi 8 mai 1993) a
propos des «médecines paralleles» (le titre
exact était: « Apprendre a mieux se connaitre
pour mieux se soigner»), ou vous étes venus
nombreux.

Nous avons rassemblé tout ce qui s’y est dit en
un dossier spécial.

Ce dossier est maintenant disponible en nos
bureaux au prix de 100 Frs, frais d’envois non
compris.

Si vous étes intéressé, vous pouvez téléphoner
le lundi aprés-midi au 081/21.27.66 ou ren-
voyer le bulletin de réponse ci-joint, et nous
nous ferons un plaisir de vous I’envoyer (le
bulletin de virement sera joint & 1’envoi).

.................................

.............................

.......................................

DESIRE exemplaire(s) du dossier
«Apprendre 4 mieux se connaitre pour mieux
se soigner ».

A renvoyer a:
Ligue Belge de la S.P
Chaussée de Louvain, 367 bte 6 - 5004 Bouge
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LEGISLATION

Une voiture ou pas de voiture,
[a est la question...

Dans le journal «la Clef» de septembre 93,
nous vous expliquions comment bénéficier des
différentes dispositions accordées aux person-
nes handicapées, utilisant une voiture auto-
mobile.

Vous avez réagi, et vous nous avez posé princi-
palement deux questions:

1. Je suis handicapé(e), la voiture est ¢ mon
nom: quelles sont les formalités a remplir
afin qu’elle soit au nom de mon compagnon
(compagne) ?

2. Le C.A.R.A: en quoi peut-il m’aider ?

vous érer je {
4
VA
CeRtiF,
J- Ditarsp~
ThicuL .
AMivkmice J

Question 1:

a) Il faut vous rendre au service de la T.V.A.,
lequel vous remettra une demande d’imma-
triculation et ou vous pourrez aussi remplir
une déclaration a la taxe d’immatricu-
lation.
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b) Contactez ensuite votre agent d’assurance
pour apposition du cachet et d’un timbre
fiscal de 2500 Frs.

Depuis cette année, le passage au contréle
technique est requis également

¢) La demande d’immatriculation, diment
complétée, doit étre envoyée a I’0O.C.R.,
accompagné d’un certificat de mariage
récent et d’un mot de votre part, signalant
que vous cédez le véhicule a votre con-
joint(e).

d) Muni d’un duplicata (copie certifiée con-
forme), du certificat d’invalidité, ainsi que
d’une copie et de 1’original du certificat
d’immatriculation, vous devez vous rendre
au service des contributions ad hoc, afin
d’obtenir le titre d’exemption de la taxe.

e) Avec ce titre d’exemption, un duplicata du
certificat d’invalidité (copie certifiée con-
forme par I’ Administration communale),
I’ original et une copie du certificat d’imma-
triculation, vous vous rendez au controle
T.V.A.. Au vu de ces documents, vous
obtiendrez I’attestation comme quoi vous
serez seulement redevable de la T.V.A de
6% sur les réparations et achats de piéces
détachées.

Remarque:

il est bien entendu que dans ces conditions-la,
le véhicule ne peut &tre utilisé que pour les
besoins de la personne handicapée.

Une attestation doit d’ailleurs étre rentrée
dans ce sens a la T.V.A.

Question 2:
le C.A.R.A, en quoi peut-il m’aider?

Je suis atteint(te) de S.P. et je souhaite con-
duire un véhicule: que dit la législation ?

La Iégislation en la matiére prévoit que:

1 - Tout conducteur doit posséder 1’aptitude
physique, les connaissances et 1’ habilité
nécessaire a la conduite.

2 - Un candidat au permis de conduire doit
signer une déclaration relative a ses aptitu-
des ou les faire évaluer par un médecin.

(suite p. 18)
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3 - Le titulaire, atteint d’un défaut physique
ou d’une affection médicale, doit restituer
son permis de conduire a I’autorité I’ayant
délivré, et ce, dans un délai de 4 jours
ouvrables.

4 - La récupération du permis s’effectue sur
attestation médicale, confirmant catégorie,
condition ou restriction & mentionner.

Est-ce vraiment obligatoire de respecter toutes
ces formalités?

Peut-étre ne le jugez-vous pas nécessaire,
cependant, sachez que:

La demande de permis sur fausse déclaration
de 1’ état physique risque une peine de 15 jours
4 6 mois, agrémentée d’une amende de 200 a
2000 Frs ( x 100) et déchéance du droit de
conduire.

Le titulaire, qui ne restitue pas son permis, ou
néglige d’y faire indiquer les mentions requi-
ses, s’expose aux mémes sanctions.

La compagnie d’assurance peut exiger le rem-
boursement des sommes versées, si certaines
obligations ne sont pas remplies:

a) une information claire concernant 1’ apti-
tude a la conduite;

b) le conducteur satisfait aux diverses condi-
tions prescrites par la législation belge,
pour conduire le véhicule assuré;

¢) le véhicule adapté a été soumis au controle
technique, est pourvu de I’ attestation
d’agréation valable, et correspond aux ada-
pations mentionnées sur le permis.

Et maintenant, comment savoir si je suis apte
a conduire?

Le C.A.R.A. (Centre d’ Adaptation a la Route
pour Automobilistes handicapés) est a votre
disposition.

Adresse: Chaussée de Haecht,1405 a 1130
Bruxelles - Pour prendre rendez-vous, tél:
02/244.15.52.

LEGISLATION

En fonction du probléme, I’examen d’apti-
tude sera proposé, soit au bureau central ou en
province: pour le Hainaut & Braine-le-Comte;
pour Namur a Belgrade; pour Liege a Huy-
Tihange et pour le Luxembourg a Arlon.

Quelles sont ses missions et en quoi le
C.A.R.A. peut-il m’aider?

Vous doutez ou éprouvez des difficultés a con-
duire? Le C.A.R.A. détermine votre aptitude
et les adaptations a prévoir.

II conseille conducteurs de camions, de bus,
voire méme de moto.

11 met & votre disposition un de ses véhicules
d’écolage pour vous permettre de vous fami-
liariser avec les adaptations.

11 vous renseigne également sur les procédures
administratives, les interventions financiéres,
I’inspection automobile et les modifications a
prévoir pour pouvoir prendre place au volant,
remiser le fauteuil roulant, etc...

Tout cela est trés bien, mais quel en sera le
coiit?

Tous les services du C.A.R.A sont gratuits.
Toutefois, les cours en auto-école et les exa-
mens sont a charge du demandeur du permis.
IMPORTANT: La discrétion est assurée; les
informations concernant votre aptitude et les
adaptations a prévoir ne seront transmises
qu’a vous et & votre médecin traitant.

Vous souhaitez obtenir des informations
complémentaires?

N’hésitez pas a contacter le groupe législa-
tion, le jeudi de 10h & 13h au 081/21.27.66;
ou écrivez-nous: « Groupe Législation»
Chaussée de Louvain, 367 bte 6 - 5004
Bouge.

Le groupe Législation

/




Avec

la sympathie

de
‘6[ Géneérale de Banque

G0-208-F

SOUMETTEZ-NOUS TOUS VOS PROBLEMES
DE MALADE OU DE CONVALESCENT

SODIMED

S.P.R.L.
Société Distribution Médicale

RUE DE VOTTEM 4 - 4000 LIEGE
(& 800 métres de I'Hépital de la Citadelle)

041/26.60.78
FOURNITU]@E MATERIEL D’AIDE
ET MATERIEL MEDICAL (volturettes - literie - mobilier - barres etc...)
VENTE - LOCATION
FAUTEUIL ROULANT ' SERVICE PERSONNALISE
et AIDE AUX HANDICAPES

Agréé de I'INAMI DEVIS GRATUIT




USAGE COMME W.C. NORMAL

agutomatiques avec séchoge d ai

jusqu'a ce que l'eau devienne froide.

ET SECHAGE A L'AIR CHAUD
Lachez la touche:

En étant debout, appuyer sur lune des deux touches

TOILETTES A DOUCHE

AVEC RINCAGE & DOUCHE A L'EAU CHAUDE
Appuyer avec un coude sur une des deux touches,

Le séchage par air chaud s'enclanchera automatiquement.

Ets. N. Deridder sprl
35, Av, Wielemans
Ceuppens
1190 Bruxelles
tél, 02/344 01 47

chaud

SWISS MADE
DEPUIS 1957

=

I'Hygiéne en loute
indépendance

PARLOPHONE - OUVRE PORTE
«MAIN LIBRE»

Parlophone de haute qudlité sonore commandé par infrarouge
permettant le dialogue «main libre ».
Il est équipé d'une commande infrarouge pour l'ouverture de la

porte.
Alimentation en basse tension.
Montage extrémement simple.

Renseignements:
Société Belge de TELE-ALARME 041/23.16.66

JAMES

Une réponse aux problémes de controle de |'environnement

pour les personnes & mobilité réduite.
JAMES: Télé commande & infrarouge.
256 canaux d'accés.
Copie la plupart des télé commandes.
les canaux sont accessibles par:
* les doigts © le souffle ® la langue
o |q téte et méme le regard.

Renseignements:
Société Belge de TELE-ALARME 041/23.16.66

téliaE

TELEPHONE «MAIN LIBRE»
A COMMANDE I.R.

..c""l’w
Elégant appareil téléphonique avec mémoire
et commande infrarouge.
Conversation main libre. 4 numéros en accés direct,
100 numéros en mémoire.
3 sonneries & niveau réglable.
Disponible en Blanc ou Noir.

Renseignements:
Société Belge de TELE-ALARME 041/23.16.66

CONSOLES DE JEUX
SEGA

Gréce & une collaboration efficace,
les consoles de jeux vidéo SEGA,
sont maintenant accessibles
au personnes & mobilité réduite.

Commmande & distance par infrarouge {sans fil).

Toutes les fonctions du jeu sont accessibles.

Renseignements:
Société Belge de TELE-ALARME 041/23.16.66

SOCIETE BELGE DE TELE-ALARME §.C.

106 AVENUE ROGIER - 4000 LIEGE - TELEPHONE: 041/23.16.66 - FAX: 041/23.18.83




Amigo Shop Liége
Quai St Léonard 9a - 4000 Liége
Tél 041 27 40 85 Fax 041 27 43 63

cannes

Amigo Benelux nv _coussins
Kroonstraat 182 - 3020 Veltem-Beisem elév'ateurs:
Tel 016 48 1940 Fax 016 48 93 46 barres d'appui

vétements pluie
cadres de marche
matériel d'incontinence
aménagements d'intérieurs

Amigo Shop Antwerpen
Brederodestraat 186 - 2018 Antwerpen
Tel 03 248 57 62 Fax 03 248 57 38

Amigo Shop Oostende
Koningstraat 27 - 8400 Oostende Le plus vaste choix
Tel 059 80 99 71 Fax 059 80 99 70 La plus haute qualité

Un service compétent et efficace
Des prix trés compétitifs

sprl

int ercrea = U rue général gratry 17
vandersleyen l 1040 bruxelles

architecture d’intérieur tél.: 02/732.47.38

Spécialistes en aménagements
Pour personnes présentant des
handicaps physiques

faites appel aux spécialistes car contrairement a 'opinion généralement
répendue des travaux réalisés avec l'aide d'un professionnel
répondront & vos besoins réels, ils vous couteront moins chers, et vous
eviterez bien des tatonnements et des erreurs d'aménagement ou

d'équipement,




alm

Morsheck 285 ® B-4760 BULLINGEN
Tel: 080/64 78 09 (4 L.)
Fax: 080/64 76 55

Le Specialiste dans 'aménagement des maisons de repos et de soins.

... alors, n’hésitez pas A nous consulter

Nous sommes 2 votre disposition pour la conception et la réalisation des solutions
que vous cherchez: qu’il s’agisse de lits, d’armoires ou d’équiments complets.

Le lit VARIO est réalis€ en
bois de hétre blanc 1¢* choix,
des rainures spéciales, en
profilé aluminium encastrées,
sont prévues dans le cadre des
panneaux téte et pied, pour
recevoir les galeries
incorporées.

Dimension extérieure:
Longueur: 2120mm
largeur: 1020mm

Dimension intérieure:
Longueur: 2000mm
Largeur: 900mm

Lit 2 hauteur variable VARIO:

e Réglabe en hauteur par
pompe hydraulique de 40 2
80cm, soit manuel ou
automatique.

e Chissis en acier laqué RAL
monté sur 4 roulettes
125 x 32mm avec frein
central.

e Sommier 2 lattes trés solides
réalisé en bois ramin ou
métallique, résistant a I'eau
et aux désinfectants.




TEMOIGNAGES

Les soins a domicile:
courir... ou écouter ?

Je suis infirmiére & domicile depuis sept ans
maintenant.
Durant mes études, j’avais effectué de nom-
breux stages en hdpital dans divers services,
mais les soins & domicile ont toujours eu ma
préférence.

Le contact patient personnel-soignant est tout-
a-fait différent a domicile. Le patient y est
chez lui! et c’est a nous, personnel-soignant, a
nous adapter et, dans la mesure de nos possibi-
lités, & satisfaire au mieux ses désirs en ce qui
concerne ses habitudes, ses horaires, son orga-
nisation, etc...

Un lien beaucoup plus fort se crée entre le
patient et I’infirmiére. Il arrive souvent, mal-
heureusement, que nous représentons la seule
visite qu’il recevra dans la journée.

En plus, quand c’est la méme infirmiére qui
vient tous les jours, un certain climat de con-
fiance s’installe, ainsi qu’ une réelle amitié.

Pendant six ans, j’ai travaillé dans un orga-
nisme pourvoyant des soins et des services
divers a domicile. J’y exercais la fonction
d’infirmiére-volante, c’est-a-dire que je pas-
sais d’une commune a I’autre et d’une «tour-
née» a une autre ».

C’est ainsi qu’en I’espace de deux mois envi-
ron, j’avais eu le temps de visiter tous les
patients affiliés. Cela me permettait de voir
s’ils n’ avaient pas de remarques a faire et si les
soins étaient correctement donnés car, pour

N
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certains prestataires, un certain laisser-aller ou
de mauvaises habitudes risquaient de s’instal-
ler petit a petit.

L’une des raisons de cet état de choses, ¢’est
que, dans ces sociétés, ¢’est malheureusement
le rendement qui compte en premier lieu.

Les tournées sont fort chargées. Arriver plus
ou moins dans les temps chez chacun, faire les
soins correctement, ce n’est pas toujours pos-
sible... Résultat: on accélére...

Mais il n’y a pas que I’aspect technique des
soins; I’aspect social est aussi 4 considérer.

Comme je vous le disais plus haut, de nom-
breux patients n’ont que notre visite sur la
journée; ils ’attendent et s’en réjouissent.
Mais, -quand arrive une infirmiére fatiguée,
stressée, pressée et de mauvaise humeur de
surcroit, ce n’est pas trés gai.

Depuis un an, je travaille toujours a domicile,
mais en tant qu’infirmiére indépendante, et
cela me convient tout-a-fait. Je peux organiser
mes journées et consacrer plus de temps au
patient.

Certains me racontent leur passe-temps,
d’autres me demandent d’écouter avec eux
leurs morceaux de musique préférés, d’autres
encore m’invitent a regarder les photos de
famille ou celles des derniéres vacances, etc...
Et ceci, je peux le faire selon mes possibilités,
bien sfir, mais détendue et avec le sourire.

Une infirmiére.

(suite p. 24)
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Suite aux matinées organisées pour les
conjoints de personnes atteintes de
S.P., on nous a écrit.

J’ai assisté pour la premiere fois, 4 une ren-
contre destinée aux accompagnants de person-
nes atteintes de S.P. et je n’y ai pas «mangé a
ma faim», méme si la psychologue était com-
pétente, simple et chaleureuse.

Elle m’a toutefois appris certaines choses sur
un plan général, que je tente déja d’exploiter
pour un mieux-&tre moral.

J’attendais peut-étre trop de cette rencontre, a
savoir, comment d’autres - qui ont au moins
une chose en commun avec moi - gérent les
problémes parfois douloureux qui surgissent
au cours d’une vie, avec cette maladie en plus.

Je m’appelle Francoise; j’ai 49 ans.

J’aime les promenades avec mon chien, la lec-
ture, I’écriture, la musique, les voyages et la
communication.

Mon mari, Bernard, a 47 ans, et est atteint de
S.P.

Les premiers symptomes sont apparus il y a 26
ans; six mois aprés notre mariage. « Forme
bénigne et peu évolutive» (dixit le neu-
rologue).

Il a toujours été trés actif, optimiste; un bat-
tant qui a voulu prendre de 1’avance «tant
qu’il était encore temps».

Hélas, depuis 1986, la «sournoise» devient
plus insistante; en 89, fracture du col du
fémur, ce qui marque la fin de notre vie
sociale. Impossibilité de travailler pendant
huit mois et diminution des revenus. Malgré
tout cela, les échéances sont la.

Nous avons tenu le coup pendant 3 ans et puis,
il fallut se rendre a I’ évidence.

Ce qui se traduisit par la faillite de la petite
société; la déconfiture, la vente de tous nos
biens et une séparation.

Et puis, une nouvelle fracture du col du
fémur, début 93.

Bernard circule donc en voiturette la plupart
du temps.

Maintenant, «nous n’avons plus rien, donc
nous ne sommes plus rien» (dixit un frere).

TEMOIGNAGES

Nous ne voyons plus personne; nous n’enten-
dons plus personne au téléphone (sauf notre
fille), et nous gérons trés mal cette situation
d’isolement.

Mon mari et moi sommes tres différents, nous
n’avons plus rien en commun; plus grave,
nous n’avons plus de communication. Nous
sommes sur deux planétes différentes. Je ne le
comprends plus et lui non plus. Je suis deve-
nue agressive et je m’en veux.

Sur le plan sexuel, je ne peux plus lui répondre
depuis plusieurs années, et cela 1’obsede. Ce
sujet me tourmente, car je me sens coupable et
peut-étre anormale de ne pas pouvoir répon-
dre a sa demande. Mais c’est plus fort que ma
bonne volonté.

A la question de savoir si je I’aime encore, je
ne sais pas y répondre; mais, en tout cas,
comme il est devenu aujourd’ hui, non.

Vous qui lisez ces lignes, pouvez-vous
m’aider? Nous aider, par votre témoignage,
car la cohabitation domestique me pése.

Je cherche. Je voudrais tellement retrouver la
joie de vivre; le goiit du bonheur. Voir et sur-
tout «vivre» qu’il y a du soleil quelque part.

Mereci.

Francoise.

Si vous voulez réagir a ce témoignage et écrire a
Francoise, vous pouvez le faire par I’intermédiaire
du journal en adressant votre lettre a la Ligue de la
S.P. «Journal la Clef» - Chaussée de Louvain, 367
Bte 6 -5004 Bouge. Nous lui transmettrons votre
courrier.

Prendre soin de sa santé.

Oui les amis, nous vivons au jour le jour, avec
une compagne «fidéle», «tenace», parfois
calme et qui se fait oublier mais parfois aussi,
qui, tel un volcan, se réveille et bouleverse
toute notre vie.

Mais il faut ’apprivoiser et étre «aimable»
avec elle.

Comment direz-vous?

En ne vous fachant pas sur elle; en la prenant
par la douceur.




TEMOIGNAGES

Avez-vous déja essayé de forcer votre jambe
récalcitrante a4 vous suivre dans la voi-
ture?...Dur labeur!

Mais si vous la prenez doucement en lui par-
lant calmement, elle acceptera plus facilement
de vous rejoindre dans la voiture... et le
voyage pourra commencer.

De I’humour, beaucoup d’humour.

Les amis, je voudrais aussi vous dire cette
phrase que vous devez toujours avoir en
mémoire: la sclérose en plaques ne nous empeé-
che pas d’avoir autre chose.

Si je vous dis ceci, c’est parce que nous avons
perdu un ami il y a quelques temps. Les méde-
cins n’ont pas décelé sa maladie a temps, car
ils mettaient ses problémes et ses symptOomes
sur le compte de la S.P.

Ne mettez pas tous vos ennuis de santé sur la
maladie. Ne vous cachez pas derriére elle pour
ne rien voir d’autre.

Insistez toujours auprés de votre médecin trai-
tant pour qu’il recherche les vraies raisons de
vos symptomes ou malaises.

La S.P. a déja une mauvaise réputation, alors,
ne I’enfoncez pas trop en 1’accusant de tous les
maux de la terre.

Restons vigilants avec un moral d’acier!!!

Arlette Gebara Gelin.

Il faut parfois savoir parler
avec les autres
pour mieux vivre avec son handicap

Je suis atteinte de S.P. depuis 10 ans.

Je me déplace actuellement en voiturette mais,
pendant des années, je ne suis pas sortie sans
mon mari car j’avais une peur immense de ce
qui pouvait m’attendre.

Ce n’est que depuis peu que j’ai réussi a
m’extérioriser, en grande partie grice a I’ assis-
tante sociale qui vient me voir de temps a
autre.

C’est ainsi que j’ai décidé de faire un grand
pas, en participant aux excursions organisées
par la Ligue et en partant 4 Mariakerke au
mois de mai.
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En parlant un peu avec d’autres personnes, je
me rends compte qu’il y a beaucoup de gens
qui n’osent pas sortir, a cause de problémes
similaires aux miens.

Je voudrais vraiment les convaincre (et sur-
tout les jeunes) de faire le pas de sortir de chez
eux, au lieu de se laisser étouffer par la S.P. et
de rester dans leurs petites habitudes et leur
logement adapté 4 leur handicap.

Souvent, je pense que ¢’est a force d’en parler
qu’on ose faire les premiers pas.

Moi-méme, je me suis parfois sentie seule face
a mes ennuis, qui, finalement, n’étaient pas
importants du tout mais qui pourtant me sem-
blaient insurmontables.

J’aurais aimé connaftre quelqu’un, il y a plu-
sieurs années qui, aprés avoir eu des proble-
mes assez proche des miens, aurait pi me
raconter ce qu’il a fait pour les résoudre et me
donner des conseils pour diminuer I’ampleur
de mes ennuis.

C’est surtout pour cela que j’aimerais aider les
gens maintenant.

N’étant pas assistante sociale de la Ligue, j’ai
le sentiment d’oser plus «secouer» les gens,
pour qu’ils ne vivent plus les yeux fermés sur
leur handicap.

Je ne me suis d’ailleurs pas privée de dire & un
homme ce que je pensais car il s’empéchait de
faire un tas de choses parce qu’il avait peur de
se servir de sa canne. Il avait I’impression
d’étre diminué s’il s’en servait. ..

Aprés coup, il m’a dit que, si un homme luj
avait parlé comme ca, il n’aurait pas trop
hésité a lui donner une bonne raclée!! Mais
suite a ce que je lui avait dit, il m’a téléphoné
fierement pour m’annoncer qu’il s’était
décidé a se servir de sa canne pour faire une
distance assez longue.

Il a réagi différemment avec moi, car il s’est
bien rendu compte que je ne saurais pas faire
grand-chose sans ma voiturette et que, seule
chez moi, j’arrivais a gagner pas mal
d’autonomie.

FParréte ici cet article, mais sachez que vous

pouvez toujours me joindre si vous avez envie
d’étre écoutée.

Paulette Pineux

Rue des 3 Rivages, 30

4020 Wandre (Liege)
Tél: 041/62.53.16.

%
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GROUPE VACANCES

Le Groupe Vacances de Ia Ligue organise un...

SEJOUR A LA COTE BELGE...
A OSTENDE

HOTEL «ZEEZICHT »

du 7 au 14 mai 1994

Ce séjour s’adresse aux personnes autonomes ou accompagneées.
Le prix est de 8.750 Frs pour le séjour.

Pour de plus amples renseignements, vous pouvez contacter
Mile van de Velde (responsable de ce séjour), au 09/223.57.92,
et Madame Hodiamont, tous les jeudis de 9 a 12 heures au 041/44.22.62.




GROUPE VACANCES

Le GI‘ oupe VHCRIICGS anmnonce..,

F Qu’une étude est en cours
afin de mieux cerner
la demande des personnes atteintes de
S.P. (type de vacances, besoins, etc...)
Suivant le résultat de cette étude, un
second séjour sera ou non organisé.

L’ASSOCIATION SAINT GERARD
(Haguenay - France)
et le
GROUPEMENT POUR L’INSER"I:ION
DES PERSONNES HANDICAPEES
PHYSIQUES
(Lyon - France)

organisent

UNE RENCONTRE EUROPEEN NE
DES PERSONN ES HANDICAPEES
SESSION DE DEVELOPPEMENT
PERSONNEL

du 18 au 23 avril 1994 ; Haguenau
(Alsace - France )
SUR LES THEMES
® échanges entre personnes handicapées de pays

européen sur les aspects de la législation et de
la vie quotidienne;

* développement personnel (travail sur le corps
et peinture sur bois).

PRIX: 1.650 Francs frangais pour le séjour

Renseignement :
Groupe Vacances et Loisirs
041/44.22.62
(jeudide 9 3 12 heures).
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A VENDRE, suite a un déces:

PETITES ANNONCES

Chaise roulante MEYRA 1993
2310 Primus bleu, largueur 43

Trés peu servi
Prix: 30.000 Frs

Barre d’appui pour W.C.
Fixation murale; jamais servi
2 barres plus 2 barres coudées
Prix: 8000 Frs

.

Monte escalier DERBYSOPAL

2 siéges, 2 rails (pour 6 marches)
Longs rails: 2000 mm et 2500 mm
Prix: 150.000 Frs

S’adresser a:
Vanmansart Monique
010/41.63.86.

A VENDRE

A VENDRE

r Un fauteuil RELAX
Commande électrique
Velours dragon vert olive
Assise 50 cm de haut

Une voiturette électronique
ORTHOPEDIA

Un coffret (pour livres et disques)
Méthode pour apprendre 1’ allemand

Chaussures en cuir
Plusieurs paires, de pointure 39

S’adresser a:
Melle Delfosse

Ensemble de propulsion électrique
FORTRESS 1000
adaptable sur voiturette manuelle.

Tél: 041/42.63.50
Lun-Mer-Ven: de 9h a 11h 30
Mar-Jeu-Sam: de 16h a 21h.

Complet, comportant boitier de puissance
et moteurs, boitier de commande, batterie
et chargeur adapté, picces intermédiaires

pour fixation sur la chaise.

S’adresser a:
Monsieur Goethals
Tél: 02/512.10.11



PETITES ANNONCES

A VENDRE

A VENDRE
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AMIGO électrique
Etat neuf, peu roulé
Prix: 70.000 Frs

Contacter
Mme Damanet Lisbet, de préférence le
matin ou le soir

A VENDRE

Fauteuil relax électrique
Cuir, couleur foncée
Etat impeccable

S’adresser a:
Madame WARNON
Tél: 081/30.66.09

AMIGO électrique
Etat neuf; peu roulé
Nouvelle batterie, garantie un an

S’adresser a:
Bothy - De Clerck
Tél: 02/522.04.35
ou: 02/538.36.13
aprés 18h

Du nouveau a la Ligue...
Le groupe habitat et accessibilits.

Nouveau né au sein de la Ligue, voici le
groupe «habitat et accessibilité .

Le groupe est formé de personnes atteintes de
S.P., de conjoints et d’autres sensibilisées au
probléme du logement. 1] essayera de décou-
vrir et analyser au mieux tout ce qui touche a
I"accessibilité et 1’ habitation dans notre pays
comme a I’étranger.

En 1994, ce groupe espere pouvoir vous pro-
poser un choix de matériel adapté a votre cas
et offrant un maximum de sécurité.

I. Salien

Rencontres de travail mensuelles a2 Bouge
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Brabant

Voici ci-dessous les groupes qui se
réunissent régulierement:

Groupe de Yoga

«Le yoga nous permet de passer a travers nos
difficultés. Il nous fait prendre conscience de
nos blocages physiques et psychologiques: il
nous aide a mieux vivre.

Le yoga n’est pas une gymnastique, ¢’est un
état d’esprit qui fait travailler le corps, le
coeur et I’esprit...».

(propos de Mme Gebara)

Pour nous rejoindre:

Ou? La Hulpe dans le Brabant Wallon

le VENDREDI de 15h a 16h 30.

P.A.F.: 100 Frs la séance.

Responsable: Mme Arlette GEBARA-GELIN
Tél: 02/384.04.02

N.B.: Ce groupe s’ adresse aux personnes S.P.,
ainsi qu’a leurs conjoints, amis ou accompa-
gnateurs...

Rencontres Brabant-Bruxelles

Tous les MARDIS de I’année, a partir de 14h
et jusqu’a 18h, nous nous réunissons au noms-
bre d’une quinzaine environ; nous souhaitons
devenir plus nombreux.

Des tables de jeux divers vous attendent, avec
les entractes du gofiter et des conversations,
mais surtout la chaleureuse amitié qui préside
3 ces rencontres depuis bientot 20 ans et qui ne
pourrait que grandir par votre présence.

Le parking et le local sont facilement accessi-
bles et les minibus de la STIB connaissent
I’ adresse.

Venez nous rejoindre...

Vous serez accueillis a bras ouvert.

Pour plus d’informations, n’hésitez pas a
contacter:

Gerty vander Straeten

Rue Franz Merjay, 139 - 1060 Bruxelles

Tél: 02/345.31.31

NOUVELLES DES COMITES

Un groupe de rencontre vit dans le Brabant
Wallon

Des personnes S.P. se retrouvent réguliere-
ment et échangent leur expérience, s’infor-
ment ou participent a des activités, organisent
des excursions, et tout cela avec ou sans
conjoint.

Vous aimeriez rencontrer d’autres personnes
qui, comme vous, sont confrontés a la S.P.;
vous aimeriez partager avec elles vos expérien-
ces ou vos difficultés ou, tout simplement,
vivre des moments agréables? Alors, n’ hésitez
pas, rejoignez le groupe ESPOIR de
Rixensart.

Idées retenues pour 1994:

- Diapositives sur le Liban;

- Vidéo sur I’ Inde;

- Repas de Noél en décembre;

- Diététicienne;

- Soins coordonnés plus Télévigilance;

_ Clubs magnétiques pour les moins-voyants;
- Jeux-Détente;

- Week-end a la mer Pentecote 94.

Vous &tes intéressés?

Prenez contact avec:

Mirése VAESSEN - Tél: 02/633.13.57.
Arlette et Antoine GEBARA-GELIN - Tél:
02/384.04.02

Création de deux SELF-GROUPES 2a
Bruxelles.

Du tout neuf, du tout frais...
La premiére rencontre a eu lieu le vendredi 3
décembre 93

— L’une 3 Schaerbeek - Salle CASA - rue
Rasson, 50, 1030 Schaerbeek.

Pour tous renseignements complémentaires:

Catherine Mahieu au 02/735.86.21; Mme

Willaert au 02/241.00.60

_ L’autre a Anderlecht - Salle du Saint-
Esprit - Rue Docteur Lemoine - 1070
Bruxelles.

Pour tous renseignements: Maggy Schroeder
au 02/735.86.21.




NOUVELLES DES COMITES

Ces rencontres vous intéressent slirement,
alors n’hésitez pas a nous contacter.

Activités pour les deux prochains mois.

«Prague: la mémoire retrouvée ».

Ce spectacle d’une grande beauté artistique
vous permettra de découvrir une des plus bel-
les villes d’Europe, qui fut, pendant des sié-
cles, la capitale d’un empire. Elle s’est trou-
vée, tout au long de son histoire millénaire, au
carrefour d’influences venues tant de I’ Occi-
dent que de I’ Orient.

Informations pratiques:

Quand ? mardi, 11 janvier 94 a 15h.

Ou? Salle paroissiale de I’Eglise Saint Marc a
Uccle, avenue De Fré.Un gofiter sera servi
apres le spectacle.

Prix: 150 Frs.

Spectacle Familial: Théatre de cirque jovial.

Une joyeuse parodie avec Jim et Jack, gangs-
ters du type le plus parfait, une grand-mére
aux intentions criminelles, et un inspecteur
bon enfant...

Du théatre non-conventionnel...

Renseignements pratiques:

Quand? Dimanche 23 janvier 94 & 14h 30
Titre: ROULTABI — Jim Jack Jones.

Vous pouvez toujours téléphoner au bureau a
Bruxelles au 02/735.86.21.

Spectacle en néerlandais.

Quand? Le Dimanche 23 janvier 94

Ou? Westrand a Dilbeek ‘
Rendez-vous: sur le parking du Westrand a
14 heures.

P.A.F.: 220 Frs.

Hainaut

1. Trés bref retour en arriére;

La journée de la S.P. a Ghlin (le 26 octobre) a
connu son grand succes habituel, en présence
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de notre Présidente actuelle, Mme du Font-
baré, et de Mme vander Straeten, qui fut long-
temps notre Présidente. La remarquable con-
férence du Pr. Sindic sur 1’ état des recherches
a ¢été hautement appréciée de tous.

L’excursion automnale du Comité de Charle-
roi a réuni a Belceil 61 participants, venus de
Charleroi en car, mais aussi de Mons-Borinage
et méme du Tournaisis. La pluie diluvienne
n’a pas refroidi I’atmosphére, réchauffée par
un godter bien servi.

2. Groupes de rencontres 8 BURY (Peruwelz)

Ecole communale a 14h, le deuxiéme mercredi
de chaque mois

Assistante sociale: Mme Degreef (Hainaut
Ouest)

Interruption possible en hiver.

3 Activités programmeées ou a 1’examen:

Samedi 7 mai: excursion du comité de Charle-
roi au musée africain & Tervuren, avec golter
offert aux participants.
Dans la 2¢ quinzaine d’avril (date a préciser):
le traditionnel gotiter de Thuillies.
A I’étude: une journée d’excursion avec diner,
regroupant tous les patients de Charleroi a
Mouscron-Comines.

J. Mayence.

Namur

L’année 1993 s’achéve, tous les membres du
Comité de la Ligue Sclérose en Plaques de la
Province de Namur s’unissent pour vous
envoyer leurs voeux trés affectueux pour 1994.

Que cette année nouvelle nous donne 1’ occa-
sion de nous rencontrer souvent, et que les
liens avec ceux qui ne peuvent participer a nos
activités soient plus fréquents et plus cha-
leureux.

Nos veeux les meilleurs vont également a vos

familles; qu’elles trouvent auprés de nous aide
et amitié.

Le Comité de Namur.

(suite p. 32)
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Luxembourg

Le mois de septembre a été marqué par 1’ Opé-
ration Chococlef, qui dans le Luxembourg,
s’est avérée par endroits un peu plus difficile
que les années précédentes. Est-ce la récession,
surtout dans le Sud, fort touché au moral par
la faillite de I’usine d’Harnoncourt? Est-ce le
fait qu’il est moins aisé de vendre 4 batons
pour 150 Frs que 3 pour 100 Frs?

Toujours est-il que, pour la premiére fois, il
est resté quelques caisses invendues. Le résul-
tat global est cependant larguement positif et
nous permettra de faire face aux besoins des
affiliés pour 1’année 1994.

En fin de cette « semaine de la S.P. », le 18 sep-
tembre, nous avons vécu notre journée
annuelle de rencontre, au Floréal Club a la
Roche. Y ont participé 70 personnes, dont 34
patients S.P. Aprés un bon repas, un de nos
affiliés, Mr Backes, nous a fait part de son
expérience de la maladie, notamment du point
de vue alimentation, thermalisme et sexualité.
Ceci fait I’objet d’un ouvrage publié¢ il y a un
an, que I’on peut se procurer auprés de notre
assistante sociale, Mme Colet.

Ensuite, un fantaisiste amateur nous a bien
divertis avec son « Bobby-Show». Et cette
belle journée s’est terminée sur un golter aux
crépes, dans I’ambiance habituelle d’amitié et
de fraternité. A 1’année prochaine!

Le 19 octobre, la Présidente, Mme du Font-
baré, nous a fait le plaisir d’assister a la réu-
nion de notre Comité Provincial.

Ce fut un échange fructueux qui a permis a la
trentaine de délégués présents de faire connais-
sance avec la Présidente et d’entendre son
point de vue sur le fonctionnement de la
Ligue. Ceci avec une volonté de travail en
commun et une excellente compréhension réci-
proque. Ce fut également pour nous I’ occa-
sion d’exposer notre fagon de travailler, qui
n’est pas nécessairement la méme dans les
autres provinces.

Mais 1’année 1993 s’ achéve et il faut déja pen-
ser a 1994.

NOUVELLES DES COMITES

Pas grand-chose en vue pour le premier tri-
mestre: ¢’est I’ hiver et nul ne sait si I’état des
routes sera propice aux déplacements.

Ensuite, comme les années précédentes, les
« Sudistes » auront leur réunion de printemps a
Signeulx, suivie d’une réunion plus générale a
Roumont.

Nous en reparlerons.

En attendant, bonne féte de Noél a tous et
heureuse année nouvelle !

Ch. de Briey.

Liege

Projets:

¢ Janvier: cinéma

e Février: chandeleur - gofiter crépes
e Mars: spectacle.

Nous ne pouvons pas préciser les titres du
cinéma et du spectacle; ceux-ci nous étant
encore inconnus.

Si vous &tes intéressés par ces projets, contac-
ter votre service social et une invitation vous
sera envoyée en temps utile.

Nous vous I’avions annoncé dans «la
Clef» du mois de septembre 93, I’ASBL
«Bon pied, bon ceil» a mis en service un
petit car.

L’inauguration a eu lieu le samedi 30 octo-
bre 1993.

Ce car peut accueillir 4 personnes en voitu-
rette et couvre la région Hannut-
Waremme.

Le prix est de 10 Frs/km.

Pour tous renseignements complémentai-
res, vous pouvez téléphoner au
019/51.32.70.

Le Comité de Liége.

#
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NOUVELLES NATIONALES ET INTERNATIONALES

Concert en perspective: un
enchantement pour I’ oreille !

Nous avons le plaisir de vous annoncer notre
prochain concert qui aura lieu au Palais des
Beaux-Arts, le 25 avril 1994.

Cet évenement d’un trés haut niveau culturel,
sera placé sous la présidence d’honneur de
S.E. I’ Ambassadeur d’Italie et soutenu par
toute la communauté italienne de notre pays;
les artistes qui s’y produiront sont les Solisti
Veneti sous la direction de Claudio Scimone.
Le programme définitif n’est pas encore fixé,
mais d’ores et déja, nous pouvons vous dire
que parmi les oeuvres interprétées, il y aura
«Les 4 saisons» de Vivaldi.

De plus amples renseignements dans le pro-
chain numéro.

Mme Hustin.

Nouvelles internationales

Du 4 au 9 septembre dernier a eu lieu & Van-
couver le congrés annuel de la Fédération
Internationale de la Sclérose en Plaques.

Le congres s’est tenu dans les deux langues:
anglais et fran¢ais. Moins de monde que
d’habitude, compte tenu sans doute, de la dis-
tance (plus de 10 heures d’avion).

Le Canada dispose d’une excellente organisa-
tion et surtout de trés nombreux bénévoles qui
aident a tous les niveaux.

Une idée m’a frappé, celle de soulager le con-
joint en lui offrant par exemple des vacances.

La recherche est pour le Canada une préoccu-
pation tout-a-fait primordiale, nous avons
évoqué le betaferon, dont les chroniques médi-
cales vont beaucoup parler.
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En Belgique, les Professeurs Raus (du labora-
toire de Diepenbeek) et Sindic (U.C.L.) ont
fait un exposé sur I’ état actuel de la recherche
et des résumés seront envoyés a toutes les per-
sonnes intéressées (contacter la Ligue Natio-
nale: 173, av. Plasky - 1040 Bruxelles - Tél:
02/736.16.38).

En ce qui concerne la promotion de nos
Ligues, les orateurs ont insisté sur la nécessité
de faire preuve a la fois d’un grand engage-
ment et de beaucoup d’imagination: les mara-
thons de tous genres ont beaucoup de succes,
natation, marche a pied, patinage, péche et
méme la lecture.

Ma conviction est que 1I’opération Chococlef
s’inscrit parfaitement dans ce type d’action,
elle doit €tre développée car elle est unique
dans son genre.

En final, nous avons évoqué le probléme de
I’organisation du Congrés de la Fédération
Internationale. Plusieurs pays, dont la Belgi-
que, estiment en effet, que ce congrés pourrait
avoir lieu tous les deux ans plutdt qu’annuel-
lement.

Une décision sur ce point interviendra au
niveau du nouveau président qui vient d’&tre
nommé. C’est Mr James CANTALUPO
(USA), Président de Mac Donald’s Interna-
tional, le vice-président pour la partie occiden-
tale de I’Europe est Mr. Jeremy ARNOLD
dont la firme est située a Bruxelles.

Je souhaite personnellement que la Belgique
qui est membre-fondateur continue 3 interve-
nir au niveau des Comités de la Fédération
Internationale.

Princesse Jean de Merode.

“
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COURRIER DES LECTEURS

Parler de sa maladie a d’ autres:

pas facile!

Tous les trimestres, je lis avec beaucoup
d’intérét les témoignages publiés dans cette
revue.

Ce que j’ai remarqué, c’est qu’il est souvent
question de cette souffrance morale, liée a
I’incompréhension des gens.

Il est vrai que ce que nous vivons est tres
difficile a expliquer.

Il y a plusieurs raisons a cela:

d’abord, notre vocabulaire n’est pas assez
élaboré pour dire tout ce que nous ressentons
physiquement et moralement;

ensuite, les gens sont incapables, et ¢’est
normal, de voir le probléeme comme nous.

Cependant, il y a des personnes qui sont plus
a méme de nous comprendre.

Ces personnes sont celles qui ont une grande
capacité d’écoute; et ce sont aussi et surtout
nos proches qui nous aiment et qui vivent ce
probléme avec nous, tous les jours ou
presque.

C’est vers cette catégorie de gens que nous
pouvons nous investir, pour expliquer ce que
nous vivons, sans avoir I’impression d’avoir
donné «un coup dans I’eau».

Par ailleurs, il est vrai que s’expliquer reste
difficile, et qu’il ne faut pas minimiser la
chose, pour ne pas avoir de mauvaises
surprises. Mais il faudrait mieux
dédramatiser, afin de trouver le fardeau
moins lourd a porter et par conséquent,
mieux vivre.

Pas si facile que ¢a, je sais.

Moi-méme, il m’a fallu 4 ans et quelques
mois pour y arriver (4 ans, c’est I’4ge de ma
maladie).

Voild; j’ai écrit du mieux que je pouvais,
mais nous savons bien qu’il y a encore plein
de choses a dire.

Uda Ornella.

Quelques réactions au dossier
spécial «S.P. et famille»

paru en septembre.

J’ ai beaucoup apprécié le dernier numéro de
la Clef, axé sur «S.P. et famille». J’ai lu et
relu les articles de la vie de tous les jours au
sein de la famille, et j’ai aimé une des
conclusions, a savoir: « beaucoup d’amour,
de respect, de compréhension, de patience et
d’espoir ».

Tous les articles sont le reflet de ce que je vis
depuis que mon épouse est au centre de
Fraiture (il y a 6 ans maintenant).

Encore toutes mes félicitations, et j’ajoute:
merci !

Claude Libion.



COURRIER DES LECTEURS

Une dame, par téléphone, nous a dit que ce
qu’elle avait le plus apprécié dans les
témoignages, c¢’était le fait qu’on osait parler
de ces problémes familiaux, sans considérer
cela comme sujets tabous.

D’autres réactions nous ont été envoyées:

— «Il est dommage que les adolescents
n’aient pas p donner leur avis sur les
difficultés de vivre avec des parents
atteints de sclérose en plaques. »

— «II aurait peut-&tre fallu qu’un conjoint
raconte tout ce a quoi il doit renoncer
quand 1’ autre est handicapé car il n’est
pas toujours facile de vivre avec une
personne ayant la S.P. »

— «Je suis agréablement surprise de voir
que des personnes handicapées se livrent
aussi facilement.

Avant, elles se cachaient et ¢’ était
vraiment dommage.

Ces personnes courageuses en auront aidé
beaucoup d’autres et je les en félicite ».

Errata

Dans «la Clef» de septembre, Madame
Pineux a écrit un article, intitulé: «La S.P. ne
se solde pas toujours par un divorce» (voir
p 23, dans le dossier spécial sur la famille).

Nous voudrions rectifier une erreur.

I1 faut lire le dernier paragraphe comme suit:
«D’autres témoignages seront tres différents
du mlen vu que je ne suis pas moi-méme sepa-
rée de mon mari; aussi vous laisserais-je le soin
d’essayer de comprendre le motif le plus fré-
quent poussant beaucoup d’entre-nous au
divorce. »
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Oublier un moment

la différence

Apres la soirée inoubliable du 16 septembre
93, ou nous avons assisté a 1I’opéra «la
Traviata», je me dois de remercier
sincerement les aides bénévoles, qui nous ont
permis, en nous plagant, nous les S.P. au
méme rang que les personnes valides,

d’ oublier pour un moment, notre différence.

La fraternité, souvent absente de nos jours,
n’est pas morte.

J’en veux, pour exemple, I’action menée par
le personnel de la Ligue de Liége avec
beaucoup de coeur et d’enthousiasme, en
organisant sorties, rencontres, visites, etc...
pour que nous puissions profiter de loisirs
précieux.

Je terminerai en exhortant tous ceux qui
souffre de la méme maladie que moi a tenir
bon, a garder I’idée d’une amélioration
possible de notre état et qui sait... d’une
découverte qui viendrait apporter I’ espoir...

Avec toute ma gratitude.

Aglaé Morettin
Rue de Jace, 110, 4101 Jemeppe

“




La marche vous est pénible ?
~ < Amigo vous offre
P la solution !

Vous étes les bienvenus dans notre salle
) d'exposition. Nos collaborateurs
=~ spécialisés se feront un plaisir de vous
- conseiller sur notre programme
considérable de fauteuils roulants
manuels et électroniques et
d'articles de soins.
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Commande & distance

la liberié
suUr

Y. commande

Legrand innove, en lan-
cant le systéme CAD. Grace
alinfrarouge quitransmet un
signal sans fil, et au courant
porteur qui permet de relayer
et transporter ce signal sur
le secteur 230 V, la comman-
de adistance libére de toute
contrainte 'usage de l'instal-
lation électrique.

L'utilisateur va décou-
vrir plus de liberté, plus de

confort et de bien-étre. Que
ce soit pour commander la
chaine hi-fi, I'éclairage, 'ou-
verture et fermeture des ri-
deaux ou volets, etc...

Tout appareil électrique,
au bureau, a I'atelier, au maga-
sin, dans la maison, peut
aujourd'hui étre commandeé
adistance. Depuis n'importe
quelle piéce. En toute liberté.

CAD

L1legrand
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Grand voyage en Louisiane
(USA), de Marcel et Graziella

(du 17 au 26/04/1993).

Interview faite par C. Kervyn.

I’ ai rencontré Graziella et Marcel.

Un couple étonnant!...

Ils se sont rencontrés grace a la Ligue, au
cours d’un voyage en Espagne, et depuis, ils
ont définitivement attrapé le virus du voyage.

A deux, I’un poussant I’ autre en voiturette, ils
sont devenus spécialistes des extrémes: ils ont
été en Australie, a 1’autre bout du monde, en
Inde: pays de I’ excessive richesse de quelques-
uns et de I’immense pauvreté des autres; ils
ont vu Israél, toujours sur pied de guerre,
I’Egypte, les Etats-Unis, le Brésil, etc...

Et pourtant...Ils n’avaient jamais fait de
grands voyages, jusqu’a 1’age d’a peu pres 50
ans... Ce n’était pas dans les habitudes de
leurs familles. On épargnait, mais on ne
dépensait pas.

Mais quand ils se sont rencontrés, tous les
deux atteints de S.P. et sans enfants, ils ont
décidé de profiter de la vie, a fond!

Leur médecin abondait dans ce sens et avait
coutume de dire: «le seul médicament, c’est
les voyages. »

Malheureusement, la formule ne fait pas
recette: dans tous les groupes de ceux qui sont
partis a 1’étranger avec eux, ils n’ont jamais
rencontré d’ autres personnes en voiturette...
Et pour cause!

Les réactions autour d’eux sont mitigées:

On leur a souvent fait remarquer qu’aller si
loin cofitait cher. Et ¢’est vrai!

Mais beaucoup sont impressionnés et admira-
tifs. Oser aller en Inde en voiturette, 1a ou il
n’y a pas de plans inclinés!

Ou encore, partir dans un autre pays lointain,
alors que Marcel venait de se faire opérer et ne
pouvait plus faire d’efforts...

EVASIONS !

Mais ils ont parié sur la solidarité du groupe...
Pari gagné! Il n’a pas di une seule fois se
préoccuper de sa femme: tout le monde était 1a
pour les aider.

Aujourd’ hui, ils nous disent: «oui, il faut du
courage pour oser se lancer dans I’inconnu,
mais il faut aussi étre persuadé qu’il y aura
toujours de I’aide sur le chemin. Cela en vaut
tellement la peine! »

Alors, a nous d’entendre le message!

Voici I’article qu’ils ont écrit a la suite
de leur dernier voyage.

Nous commencons par un long voyage:
Partis de Bruxelles a2 11h30, nous arrivons a
Chicago aprés huit heures de vol, puis nous
avons encore deux heures d’attente, avant de
changer d’aéroport.

La, une surprise nous attendait: un tracteur
était venu se jeter sur notre avion qui devait
nous conduire en Louisiane! !

11 a donc fallu transférer tous les bagages dans
un autre avion. Mais a cette occasion, nous
avons pu apprécier la Sabena, qui possede un
élévateur pour les handicapés; ce qui nous a
permis de descendre facilement.

Arrivés enfin 3 New-Orléans, tous étaient au
poste pour nous aider, et une guide de notre
compagnie nous attendait.

A 1’h6tel « Boubletree», nous avons passés
une bonne nuit, dans une chambre trés agréa-
ble et concue spécialement pour les han-
dicapés.

Le lendemain, nous étions préts a visiter la
ville.

Nous avons commencé par la visite du « Vieux
Carré », avec ses rues étroites, ses maisons aux
balcons en fer forgé et aux patios fleuris.




EVASIONS !

Puis nous avons continué, en allant admirer le
marché francais, la cathédrale St-Louis, et le
fameux «Jackson Square», réputé pour atti-
rer de nombreux artistes et musiciens. Enfin,
nous avons terminé cette journée par une bal-
lade sur I’avenue St-Charles et par une croi-
siere en bateau a aubes, sur le « Créole
Queen ».

Le jour suivant, départ pour « BAton Rouge »,
avec ses superbes maisons coloniales; « Cot-
tonway», qui mene a la plus grande des plan-
tations du Sud; le Capitole, avec sa cité univer-
sitaire, et la maison du gouverneur.

Nous avons beaucoup apprécié également St-
Francisville, charmante petite ville qui a connu
son heure de gloire a I’époque ot le coton était
roi; ainsi que la plantation « Rosedown », avec
ses jardins a la frangaise et enfin « Natachez»,
qui est un endroit ou les belles villas des plan-
teurs sont en bois, et ou nous avons mangé
dans une taverne historique, qui était aupara-
vant un repaire de brigands.

Nous voudrions encore vous parler de notre
visite au fort St-Jean Baptiste, construit en
1732 par les Francais. A cette époque, il ser-
vait de lieu d’échange et de troc des produits,
entre européens et indiens, mais il a été démoli
depuis, et finalement, reconstruit.

Nous avons aussi visité le village des Acadiens.
Toute cette région est trés catholique.

Nous nous sommes aussi rendus compte que le
jazz est souvent la musique populaire du pays.

Aprés ce «menu» chargé, nous sommes
retournés a New-Orléans, et enfin le 26 avril,
nous embarquions a nouveau a Bruxelles.

Ainsi se termina notre beau voyage.

Graziella.
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Week-end de I’ Ascension
a la mer.

Groupe de Rixensart-Province du
Brabant.

Pour la 4¢ année consécutive, notre groupe a
passé un week-end au Centre Familia, & De
Haan.

Mais cette fois, au lieu des traditionnels ven-
dredi soir/dimanche soir, notre séjour a com-
mencé le mercredi aprés-midi 18 mai et s’est
terminé le dimanche 22 mai.

Au départ, nous devions étre 22, mais Marie-
Jo étant hospitalisée, Yvan et elle n’ ont pas pu
venir. Nous étions quand méme 20! Neuf
habitués dont 2 aidants, plus 11 nouveaux
dont 3 aidants. Nous avions un kiné et une
infirmiére comme aidants...

Quelle ambiance! Tout le monde s’est intégré
a tout le monde, et notre séjour fut super.
L’accueil et les repas aussi copieux et déli-
cieux. Le confort assuré comme chaque année,
malgré quelques points que nous avons signa-
Iés aux responsables du Centre, comme 2 la
direction générale a Bruxelles, pour améliorer
les prochaines vacances...

Le dynamisme du groupe s’est accru grace aux
nouveaux arrivés. Promenades bi-
quotidiennes vers la digue et méme dans les
bois ou la verdure donnait un air de sérénité
merveilleux.

Goiiters face a la grande bleue (de plus en plus
grise), ou nous nous imposions pour chasser
ceux qui s’incrustaient au soleil. Apéros et
pousse-café joyeux, avec ou sans jeux, mais
surtout avec des gags (n’est-ce-pas, Carole!)
et des fous-rires. Et puis, la bronzette sur la
terrasse, ce qui n’était pas a dédaigner!

Que de bons souvenirs, et que de joies en pers-
pective, puisque tout le groupe se retrouve
I’année prochaine.

La réservation des studios et appartements est
déja faite pour la Pentecote 94, car il faut s’y
prendre a temps dans ce lieu accueillant.

A votre santé! Antoine Gebara.

M
DD/ T R BRRERRDREEEEI——.
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Le virus de la débrouillardise.

TRUCS ET ASTUCES

La suppression partielle de I’indépendance ne
représente pas une cassure visible dans votre
existence. Loin de 13, c¢’est une rupture insi-
dieuse, impalpable qui se tapit derriére le rem-
part de la raison.

Roland Magdane, dans son sketch «Les filles
aux caisses des grandes surfaces », illustre bien
ce premier pas, I’inévitable premier pas vers le
régime patience et économie!

Au départ, la canne rangée dans le caddy,
vous arpentez les rayons d’un pas alerte, qui
devient plus court et trébuchant au fil du
temps, de la charge qui s’amoncelle, de la roue
du caddy qui bloque et de la file interminable.

Sans compter la perspective du rangement qui
vous attend au retour...

Le choix est sans équivoque: abandonner le
circuit du réapprovisionnement ou opter pour
I’ économie des forces grace a I’appoint d’une
chaise roulante. Moins fatiguante, moins
stressante, cette derniére solution vous laisse
assez de forces pour la répartition des achats
dans vos armoires dés vos murs réintégres.

Vous &tes adepte des ballades sylvestres?

Au lieu de chercher désespérément un banc -
accessoire de plus en plus rare et vétuste- pour
prendre un peu de repos avant I’étape sui-
vante, emportez-le avec vous.




TRUCS ET ASTUCES

Marchez derriére la chaise roulante, appuyez-
vous aux poignées et quand la fatigue vous
prend, un siége est 1a tout prét a vous recevoir.
La famille appréciera d’autant plus que vous
pourrez ainsi aller jusqu’au bout de la prome-
nade sans I’interrompre prématurément?

La chaise roulante n’est pas une prison, mais
I’ auxiliaire de votre liberté...car il ne faut
jamais renoncer a vos activités.

Elle ne représente cependant pas le reméde
miracle, car si vous attrapez le virus de la
débrouille évolutive, vous prendrez plaisir a
modifier votre cadre de vie et A relever le défi.

Si vous bénéficiez d’un jardin ou peuvent
s’¢ebattre enfant(s) et animaux et travailler
votre douce moitié, il n’est pas inutile de met-
tre au point un truc pour le rapatriement, sans
vous époumoner ou vous fatiguer. L’emploi
d’une cloche, d’une trompette, d’une crécelle,
d’un tambour fera merveille car, ¢’est bien
connu, votre noyau familial est discipliné et
adore I’inédit!

Pour modifier I’infrastructure de la maison,
de deux choses I’une: vous pouvez faire appel
a des professionnels ou bien vous laissez courir
votre imagination.

Dans le premier cas, I’installation d’un monte-
charge ou autre, I’intervention de la Ligue est
d’un grand secours et débloque bien des situa-
tions -je profite de I’ opportunité pour encore
les remercier-.

Dans I’autre cas -I’imagination au pouvoir !-,
avez-vous déja pensé a I’avantage d’une piéce
vestiaire non loin de la buanderie: gain de
temps et d’effort.

Un lit trop bas entraine bien des désagréments.
Des lits jumeaux pour y incorporer un lit
médical? L’idée peut choquer et couper bien
des €lans. Mais construire une estrade pour
surélever votre bon vieux lit conjugal reste
pour un bricoleur un investissement modéré
(contreplaqué marin).

Aprés I’abandon de la baignoire, la douche
standard peut encore &tre utilisée grace a
Iapport d’un tabouret, avant d’envisager la
construction de la douche sans socle.
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Nous sommes entrés dans 1’ére de I’ ordina-
teur, le courrier peut donc &tre assumé sans
trop de problémes, mais la bonne vieille
machine a écrire n’est pas encore démobilisée.

Dans la méme ligne de conduite, je peux vous
citer quelques objets modestes qui peuvent
vous donner bien des satisfactions.

Comment utiliser deux béquilles sans qu’ inévi-
tablement, vous ne passiez votre temps a
ramasser celle qui vous a échappée?

Un tricotin (voir Phildar, les 3 Suisses ou Ber-
gere de France) vous permettra de fabriquer
une cordelliere souple et résistante a ’aide de
vos fonds de laine. Nouez les extrémités & cha-
cune des béquilles, consolidez les noeuds a
I’aide d’un fil métallique, voila une adapta-
tion du vieux systéme utilisé pour relier les
moufles de nos bambins a la maternelle.
Pour compléter I’équipement, un tablier-
kangourou et vous voici opérationnelle !

Le but de cet article n’est pas une démonstra-
tion de mes trouvailles, mais une invitation a
une entraide positive.

Tout probléme ayant une solution, il vous est
possible d’exposer ce probléme spécifique et
de demander une solution 4 la carte.

C’est connu, I’union fait la force! Echange de
plans, matériaux de réemploi... Tous les brico-
leurs (et bricoleuses) solidaires.

La question est posée: en quoi peut-on vous
étre utile?

Note de la rédaction: I’auteur de ce texte se
pose une question qui peut paraitre futile mais
qui n’est pas sans importance.

Quel systéme adopter pour se peser, lorsque
votre équilibre sur la balance est fantaisiste?

Réponse suggérée par un membre du Comité
de Lecture:
Demandez a votre partenaire de vous prendre
dans ses bras, et montez ensemble sur le pla-
teau de la balance.
Notez le poids du couple. Demandez a votre
partenaire de se peser seul et faites la dif-
férence.
N.B.: Assurez-vous auparavant que la balance
supportera vos poids réunis.

Christine Jeanmotte.

M
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L’informatique: un service ludique.

«Loisirs pour tous» est une A.S.B.L. quiala
particularité d’étre le noyau de 3 associations
«nationales» de personnes handicapées:
1’ Association Belge des Paralysés, I’ Associa-
tion Nationale du Logement pour Handica-
pés, et le « Feu Sacre».

Leur objectif est commun: la mise & disposi-
tion d’un maximum d’informations concer-
nant les loisirs et activités spécifiques ou adap-
tées aux personnes handicapées.

Et ce, griace a I’informatique.

Mais ces données ne tomberont pas du ciel, et
«Loisirs pour tous» le sait.

C’est pour cette raison qu’elle a créé un ques-
tionnaire qu’elle compte envoyer a tous les
gestionnaires ¢s loisirs (Horeca, agences de
voyages, centres sportifs, musées, cinémas,
salle de théatre).

Questionnaire qui s’intéresse tout autant ala
largeur des portes, qu’a I’existence d’ascen-
seurs, en passant par les rampes d’acces.

Ce questionnaire, par ailleurs, peut aussi &tre
rempli par des personnes handicapées.

Toutes les personnes intéressées pourront y
puiser de quoi se rendre dans les muses bruxel-
lois ou dans les hétels de la cote belge, ou dans
les auberges ardennaises, accessibles ou
adaptés.

Comment? Par les moyens de communica-
tions classiques: le courrier, le téléphone ou le
fax.

S’adresser a: « Loisirs pour tous» asbl
Rue Longue Haie, 52
9600 Renaix

Article paru dans « La Libre Belgique» du 05/11/93.

Compact disque: « Emergency One»

Evoquée furtivement lors de I’émission TV
«Tour de chance» en novembre, la sortie d’un
disque compact, en faveur de la recherche en
S.P. n’a pas manqué de nous intéresser.

Tous les chanteurs sont belges; voici quelques-
uns de leurs noms: « The radios»; P.Louka;
J.Beaucarne; A.Tomasi etc...

Les 10.000 CD « Emergency One» sont mis en
vente, au prix de 699 Frs, a partir du 22
novembre 93, chez tous les disquaires partici-
pant a I’action.

Pour tout renseignement complémentaire,
s’adresser a:

Fondation Charcot

Boulevard St Michel, 76 - 1040 Bruxelles

Tél: 02/426.49.30

Derni¢re minute... Derniére minute...

Nous avons le plaisir de vous annoncer I’enga-
gement de Mlle Chantal Piron, assistante
sociale qui travaillera, & mi-temps, dans le sud
de la province du Luxembourg.

Nous lui souhaitons la bienvenue.

ﬁ
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BRABANT
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HAINAUT

LIEGE
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LUXEMBOURG
— ~VALMBOURG

NAMUR
— NAMUR

igue Belge de o Sclsose en Plagues
Communauté Francgise

Association sans but lucratif i

Chaussée de Louvain, 367 - Bre 6 - 5004 Bouge
Tél: 081/21.27.66 (e matin e 9h & 13h)
Fox: 081/21.59.71 - C.8.. 068-2033180.-87

T8l (Bruxelles): 02/733.17.95. mercred et vendredi de 15h & 17h30

PERMANENCES SOCIALES,

Permanence: de 9h30 & 12h

LI BRUXELLES: mercred; et vendredi
Avenue Plasky, 155 - 1040 Bruxelles - T¢l. 02/735.86.9]

L BRABANT WAILLON:; jeudi
Rue Tienne & 2 Vallées, 10 - 1400 Nivelles - Tel: 067/84.12.37
CCP 000-0666015-13

Permanence:: jeudi de 9h & 12k
00 CHARLEROI.

Direction Générale des Affaires Sociales
Rue de la Bruyzre, 233 - 6001 Marcinelle - T¢l: 071/36.42.73 ext. 492

[J MONS:
Résidence des Tours, Bloc 4, Studio 2- 7011 Ghiin - T4 065/84.02.48

Permanences: mardi, mercred of jeudi de Oh & 12k
Rue E. Mameffe 37 - 4020 Liege - Tel: 041/44.22.62 - fax. 041/44.08.63
CCP.000.0041473.54

Permanence : mardi de 9h 4 13h
Rue des Raines, 2. 5580 Rochefort - Tél. 084/21.45 89
CB: 267-0208969-50

Permanences: lundi de Oh & 19h - jevdi de 13h30 & 16h30
Chaussée de Louvain, 367 - Bie 4 - 3004 Bouge - T4l 081/21.27 46

Fax: 081/21.59.71 - CB. 250009844 .71
AFFILIATION ANNUELLE,
I a4 TN S

Donnant accés & tous les services de la Ligue S.P. Communauté Francaise y compris ay périodique La Clef. 500 Fb,

A verser au compte:: 068-2033] 80-87.
Nous remercions pour fout versement sy
& délivrer une atfestation fiscale pour

Secrétariat National
de la Ligue Belge (ASBL) T

perieur & ce montant, La Lique de |q S.P. Communauté Francaise ASBL est autorisée
fout don & partir de 1000 FB - (offiiation de 500 FB non comprise .

— —_—

Centres spécialisés
Centre national de la Sclérose en Plaques

Avenue Plasky 173/B.11 - 1040 Bruxelles Vanheylenstraat, 16, 1820 Melsbroek - T4 02/751.80.30

Tél: 02/736.16.3

Centre nevrologique de Fraiture
4557 Fraiture - Tél: 085/51.19.6] ou 62



GROUPES DE TRAVAIL

' «LOGEMENT ET ACCESSIBILITE»
Permanence: mercredi de 13h a17h
Adresse: Chaussée de Louvain, 367 Bte 6 - 5004 Bouge
Tél: 081/21.27.66
e ——— T

«LEGISLATION »

Permanence: jeudi de 10h a 13h
Adresse: Chaussée de Louvain, 367 Bte 6 - 5004 Bouge

Tél: 081/21.27.66

«VACANCES»

Permanence: jeudi de 9h a 12h
Adresse: Rue E. Marneffe 37 - 4020 Liege
Tél: 041/44.22.62

e e
«DOCUMENTATION»

Permanence: lundi apres-midi de 13h a 16h
Adresse: Chaussee de Louvain 367, Bte 6 - 5004 Bouge

Tél: 081/21.27.66

/
«LA CLEF»

permanence: mardi de 9h a 16h
Adresse: Chaussée de Louvain 367 Bte 6 - 5004 Bouge

Tél: 081/21.27.66

e
«INFORMATIONS ET RENCONTRES»
Permanence: mardi de 9h a 12h
Adresse: Rue E. Marneffe, 37 - 4020 Liege
Tél: 041/44.22.62

/
«EMPLO!»

Permanence: mardi de 9h a 12h
Adresse: Rue E. Marneffe, 37 - 4020 Liege

Tél: 041/44.22.62

ponsable: J.M. du Fontbaré - Chaussée de Louvain 367 bte 6 - 5004 Bouge.
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