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La résistance au changement.

Le changement nous interpelle dans tous les
domaines : familial, social, professionnel, philo-
sophique, sans oublier celui de l’éducation.
Fusion, absorption, délocalisation dans tous les
secteurs économiques bouleversent notre quoti-
dien et nous imposent le changement, nous rap-
pelant le sens concret des mots : disponibilité,
créativité, mobilité, formation continue, remise en
question.

Le changement sur le plan économique et social
est donc une réalité pour tous, et je pense qu’il
faut le considérer comme un facteur positif sauf,
bien sfir, s'il est causé par la perte d’un emploi ou
la maladie.

Des lors, pourquoi vouloir «résister au change-
ment» ? Les causes en sont nombreuses et, sans
étre exhaustif, nous pouvons citer : 'absence
d’attention ou d’écoute aux idées exprimées par
les autres, le refus ou I'absence de dialogue, le
désintérét pour 1'étude, la paresse intellectuelle, la
crainte de l'inconnu, la difficulté de se remettre en
question, le manque d’ouverture d’esprit.

«Et la Ligue dans tout cela ? », me direz-vous.

Elle n’échappe pas au changement. S’adapter fait
partie intégrante de sa mission. Les affiliés sont
plus nombreux, plus jeunes, ils nous interpellent
par des approches différentes de I'aide sociale, de
I"accompagnement en général. Nous nous devons
de ne pas les décevoir en repensant nos modes de
travail,...

Notre association a la taille d’une importante
PM.E., qui doit s’insérer dans le tissu socio-éco-
nomique de la Comunauté Frangaise. Nous ne
serons crédibles aux yeux des autorités politiques

et économiques et du public (en fait, ceux qui
nous accordent des fonds) que dans la mesure out
nous aurons une gestion rigoureuse, dynamique,
créative et une visibilité suffisante.

Ce comportement a I'écoute du changement doit
étre celui de notre staff, de notre personnel social
et de nos bénévoles et la méme dynamique doit
animer tous ceux qui gravitent autour de la Ligue.

Pensons aussi a notre opération Chococlef, qui
assure plus de 50% de nos recettes (hors interven-
tions salariales des autorités des régions du pays).
Notre rapport annuel 1997 parle d'un revenu
stable. Mais nos charges ne cessent de croitre... Le
temps n’est-il pas venu, la aussi, de repenser nos
techniques d’approche du public, d’étre créatifs
dans le recrutement de nos vendeurs ?

Ne craignons pas de remettre en question nos
méthodes de travail et notre perception des
choses. Abordons positivement le changement en
le considérant comme une source de progres et
d’enrichissement.

Michel Petit, Comité du Hainaut

hpud NE PovoNS
vous enGaoaL Cot 16
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LE SAVIEZ-VOUS ?

De quoi s’agit-il ? Encore une nouvelle associa-
tion ? Pourquoi ?

Vous vous rappelez peut-étre que les promoteurs
de S.0.5.-Sahel ont été condamnés, les fonds
récoltés n’avaient pas été distribués honnétement.
D’autres cas sont connus, en France notamment.

Des lors, des associations et/ou ligues ont pris
conscience de ces dérives qui jettent le trouble
dans le public des donateurs. Oxfam, la Croix-
Rouge, Handicap International, votre Ligue et
d’autres ont décidé de se grouper.

Pourquoi ? Pour mettre au point des regles
strictes, c’est-a-dire, un code de bonne conduite,
que tous s’engagent a respecter.

En bref, ces régles imposent :

e une information claire et honnéte sur les
objectifs de la récolte de fonds,

e yne limitation des montants affectés a
'organisation de cette récolte,

* la transparence et la publication des comptes,
e I’absence de toute implication commerciale, etc.

(Quee
OlcmNiSkTIOoN /

De plus, un comité spécial, présidé par un magis-
trat, contrdle les demandes d’adhésion, regoit les
plaintes éventuelles et examine toute irrégularité
qui lui serait signalée.

Votre Ligue est un des membres fondateurs de
I'A.ERF, etlesigle ci-dessus indique son adhésion.

Le public, qui accorde si généreusement son aide
a ces différentes associations, saura dorénavant
que celles-ci obéissent, comme nous-mémes, a ce
code de bonne conduite.

Christian Parmentier, Administrateur

Autant savoir

«La maison est I'écran, le reflet de notre vie intérieure.
La maison est un espace habité, brassé au rythme de
notre vie quotidienne, peuplé de ceux qui partagent
notre vie, notre famille, nos amis.

La maison est une porte ouverte sur le monde.
L'échange est nécessaire entre cet intérieur et le vaste
extérieur, dans un mouvement incessant de l'un a
I'autre.

La maison nous repose du monde et laisse renaitre notre
désir dans le monde. C’est le mouvement qui en garantit
l'équilibre. Mouvements intérieurs, jeux d’aller-retour,
rentrer, sortir, longues échappées et retours délicieux.
Lorsque le mouvement est empéché, I'abri devient prison.»

Concevoir, construire, transformer, déménager,
aménager, décorer... tant d’actions qui ponctuent
nos vies et notre environnement. Bien plus qu'un
ensemble de matériaux, notre logement vit au
rythme de notre vie et des événements qui la
composent. Parfois, le logement se montre hostile

a nos projets. Des obstacles a notre progression

apparaissent...

Le groupe Logement propose un ensemble de ser-

vices pour rendre au logement toute son accessibilité.

Les services proposés sont les suivants :

¢ une écoute et une réflexion sur le logement par
I'intermédiaire de I’assistance sociale,

* 'accompagnement d'un ergothérapeute pour
I'étude de I'environnement et les propositions
d’aménagement,

¢ une collaboration avec les différents corps de
métier et les fournisseurs spécialisés,

® une aide administrative pour obtenir I'interven-
tion adéquate de I’ AWIPH, du Fonds Bruxellois,
de 'INAM],

e une aide financiere pour la concrétisation de ces
projets.

L’ensemble de ces services est nécessaire a l’avan-
cement du projet. Il est donc indispensable de
contacter le groupe Logement avant d’entamer
un projet. Le groupe Logement ne peut garantir
une suite favorable (conseils, financement,...) a un
projet déja entamé !

Autant savoir !!!

Marc Dufour, ergothérapeute



LE SAVIEZ-VOUS ?

Le 20 mars dernier avaient lieu au Centre de

Rencontre de la Ligue deux concerts classiques.
Voici comment la soprano belge Josyane Lemaitre
a terminé ses prestations ...

Lorsque Madame Tychon est venue me voir avec l'idée
d’organiser un concert, j'ai accepté avec enthousiasme.
11y a deux raisons a cela. La premiere est que I'équipe
que j'ai rencontrée au Centre a Naninne faisait montre
de tant de dynamisme que je n’ai pu qu’accepter. La
deuxiéme raison est que la Ligue me touche de tres pres
puisqu’il y a trois ans maintenant que je suis atteinte
de sclérose en plaques.

Le témoignage que je voulais vous apporter en venant
chanter aujourd’hui est de vous montrer que, malgré la
maladie, on peut mener une existence la plus proche
possible de la normale. Les difficultés que je rencontre,
je ne vous apprends rien, sont, outre un handicap a la
main droite, la fatigue, les probléemes de mémoire, de
dépression. Cependant, j’ai une grande chance : j'ai la
musique dans ma vie. La musique est plus que mon
métier ; c’est ma passion et cette passion me permet de
m'exprimer et me pousse en avant.

Alors, vous aussi, trouvez-vous une passion, un
moyen de vous exprimer, de sortir de vous. Peignez,
écrivez des poémes, sculptez, réalisez des bouquets de
fleurs, des poupées en chiffon, que sais-je encore ...

Le tout est de refuser de se laisser enfermer dans la
maladie. Bien siir, ce n'est pas toujours facile et il y a
des moments ou on est completement abattu. Clest
dans ces moments-la que l'on doit pouvoir trouver
quelqu’un qui vous aidera a repartir.

En venant ici, a Naninne, vous trouverez une équipe
dynamique certes, mais surtout qui travaille dans un
état d’esprit positif et de refus du repli sur soi.

Alors surtout, n’hésitez pas, venez les voir !

Josyane Lemaitre

Cette manifestation -une premiere du genre pour
la Ligue- avait pour but d’encourager les per-
sonnes atteintes de S.P. & cultiver un esprit créatif :
développer ce que je peux faire, au lieu de m’attacher a
ce que la maladie m’empéche de réaliser.

Illl
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HENDRIKS S.A.

CONFORT OPTIMAL EN VOYAGE
& MOYENS DE TRANSPORT ADAPTE
en mini-bus ef aufocars

pour personnes handicapées se déplagant en chaises roulantes

Drongensestwg 64 Perksesteenweg 35D
9000 Genl 1820 Melsbroek

Tel. 09/226 99 98 Tel. 02/752 98 00

Fax 09/226 61 69 Fax 02/752 98 01

+ E-mail info@ gent.hendriks.be | E-mail info@melshroek.hendriks.be
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Leopoldlaan 44
3900 Overpelt
Tel, 011/64 7192
Fax 011/64 99 72

E-mail info@overpelthendriks.he
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LE SAVIEZ-VOUS ?

Le Projet Tremor est un projet de recherche européen
qui concerne les personnes qui ont, comme sympto-
me principal, un tremblement des membres supé-
rieurs. Le projet a pour but final de développer des
outils adaptés permettant la reprise d’'un certain
nombre d’activités. Les institutions belges intéres-
sées sont la Ligue Belge de la Sclérose en Plaques et
le Centre National de Sclérose en Plaques (a
Melsbroek).

Le Projet Tremor est subsidié par la Commission
Européenne et est réalisé par des centres S.P, les
ligues de la sclérose en plaques et des laboratoires
d’ingénieurs. Ce projet attire I'attention sur les per-
sonnes qui souffrent de tremblement intentionnel
des bras et de la téte. Le terme “ tremblement inten-
tionnel ” signifie que le bras se met a trembler quand
la personne veut prendre ou montrer quelque chose,
mais pas lorsque le bras est au repos. Le tremble-
ment est souvent le plus fort a la fin du mouvement
(par exemple, a la préhension d'un objet).

Le tremblement intentionnel survient chez 4 % des
personnes souffrant de sclérose en plaques. Afin
d’étudier 'impact de ce tremblement sur les activités
quotidiennes, un questionnaire a été établi et distri-
bué chez 32 personnes (en Finlande et en Belgique).

Il en ressort que c'est principalement 'action de
manger et boire que le tremblement rend difficile.
L'habillage et le déshabillage sont plus difficiles pour
la moitié des personnes interrogées. Prendre un
stylo, écrire, utiliser la commande a distance ... sont
aussi plus difficiles pour les deux tiers des personnes
interrogées. La moitié du groupe a dii arréter ses
hobbies ou activités ménageres suite au tremble-
ment. Le tremblement intentionnel entraine donc de
graves limitations et handicaps.

Comment traite-t-on le tremblement intentionnel en
ce moment en Europe ? Afin de l'apprendre, un
deuxiéme questionnaire a été rédigé pour les profes-
sionnels que sont les médecins, kinésithérapeutes et
ergothérapeutes.

Il en ressort que certaines médications diminuent le
tremblement mais les doses ne peuvent pas étre suf-
fisamment augmentées a cause des effets secon-
daires probables. En kinésithérapie, de bons exer-

cices de résistance et de stabilité sont effectués, mais
les mouvements coordonnés sans aide du kinésithé-
rapeute restent difficiles.

Une fiche d’utilisation des outils a été rédigée (par
exemple : une assiette a bord rehaussé, une brosse-a-
dents électrique a la place d'une ordinaire).
Cependant, beaucoup d’activités restent difficile-
ment réalisables de maniére indépendante malgré
ces outils. Des stratégies (par exemple, bouger len-
tement et rester calme) aident certainement, mais
demandent un grand effort mental.

En conclusion, le tremblement est difficile a traiter en
ce moment. Le Projet Tremor a donc pour but :

e de collectionner les informations sur les consé-
quences du tremblement dans la vie quotidienne,

* de collectionner et échanger les informations
concernant les (possibilités de) traitements existants,

¢ de développer un instrument de mesure qui
permettrait de mesurer exactement le tremble-
ment ainsi que leffet de la médication et des
autres techniques de traitement,

* de développer un outillage adapté qui pourrait
empécher le tremblement durant certaines activités. —

Lits de soins, fauteuils roulants manuels et électriques
léve-personne ... des produits de bon rapport qualité/prix
qui vous offrent le confort, la mobilité et I'indépendance!

Contactez-nous pour une docomentation gratuite et/ou
I'adresse d'un prestataire agréé dans votre région.

SCANDINAVIAN M@BILITY

Scandinavian Mobility LM.A.B. n.v.
Autobaan, 14 ¢ 8210 Loppem
Tél. 050/83.10.10 © Fax 050/83.10.11
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SOUMETTEZ-NOUS TOUS
VOS PROBLEMES
DE MALADE
OU DE CONVALESCENT

SODIMED
SPR.L.

Société Distribution Médicale

RUE DE VOTTEM 4 - 4000 LIEGE
(a 800 metres de I'Hopital de la Citadelle)

041/26.60.78

FOURNITURE ET MATERIEL MEDICAL
VENTE - LOCATION

FAUTEUIL ROULANT
et AIDE AUX HANDICAPES
Agéé de 'INAMI

MATERIEL D’AIDE

(voiturettes - literie - mobilier - barres etc.)
SERVICE PERSONNALISE
DEVIS GRATUIT
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Invitation

«La peinture est ingrate et désolante... Quand
elle décide d’ignorer mes efforts a trouver la
petite étincelle qui peut en un bref instant éclai-
rer le papier trop blanc a mon gofit».

Rem, c’est ainsi qu’il se surnome, est un artiste
autodidacte et sympathisant surréaliste. Depuis
quelques semaines, il expose au Centre de
Rencontre de la Ligue une partie de ses ceuvres.
Ses collages lui permettent «de progresser et
pousser sans limites I'imaginaire et le réve».

Sa passion Jui permet de laisser de c6té sa mala-
die, pour quelque temps.

«Ses moyens sont rudimentaires : gouache, eau
de pluie, rouleau, journaux découpés et collés»!
Vous pouvez visiter cette exposition tous les
jours ouvrables de 9h a 16h au Centre de
Rencontre de Naninne.

Les résultats de I'instrument de mesure décrit ci-des-
sus seront utilisés pour empécher le tremblement
tandis que d’autres mouvements resteraient encore
faisables. Dans un premier temps, 1'outil sera testé
pendant Iutilisation d’un ordinateur personnel.

Le sous-titre officiel du Projet Tremor

“ Development and Validation of New Assistive
Devices for the Treatment of Disability of Tremor ”
synthétise parfaitement les explications décrites ci-
dessus : la volonté donc de développer un nouvel
outillage en fonction des limites déterminées par le
tremblement.

A cet instant, I'instrument de mesure et l'outillage
adapté sont mis au point par des ingénieurs en col-
laboration avec les Centres S Cet outillage sera
testé dans 4 centres en Europe, dont le Centre
National de la Sclérose en Plaques.

Nous vous tiendrons au courant de la suite de ce
projet. Les personnes intéressées a prendre part au
projet peuvent contacter, sans engagement de leur
part, le Centre National de la Sclérose en Plaques.

Dr P. Ketelaer, Médecin Directeur du Centre de
Réadaptation
Peter Feys, Kinésithérapeute

Centre National de la Sclérose en Plaques, Melsbroek
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5.1. Conditions d’octroi .

]
o Le titulaire, ou ‘
e le conjoint cohabitant, ou I 4
o "ascendant ou descendant habitant sous le toit du titulaire, [
doit bénéficier d’une allocation pour handicapé. ‘

5.2.1 Electricité
* Tarif social spécifique normal :
- redevance annuelle fixe : 0 F,
- tarif unitaire par KW : tarif normal.
* Tarif social spécifique bihoraire :
- tarif unitaire par KW : tarif normal,
- redevance annuelle tarif nuit : = 1.597,- FB.
I n’y a pas de limite de consommation d’électricité.

5.2. Principe ' ”
|

5.2.2 Gaz
¢ Tarif social spécifique : [
- redevance annuelle fixe : 0 F
- tarif avantageux si la consommation ne dépasse pas 21.798 MJ par an |
(sauf si on opte pour le tarif chauffage), ‘
- au-dela de 21.798 M]J par an : tarif normal.

5.3. Comment introduire la demande ?

Celle-ci, accompagnée de la preuve du bénéfice d'une allocation de handicapé, |
doit étre faite aupres de la société locale de distribution d’électricité et de gaz. b
La preuve est le «5» apposé sur le talon de I'assignation postale ou sur le |
bordereau de paiement de allocation. _ |

Derniére minute

Le Secrétaire d’Etat a I'Intégration Sociale facilite la demande du tarif social de gaz et
d’électricité. Dans son souci de permettre aux personnes handicapées de bénéficier au
maximum des avantages auxquels elles ont droit, le Secrétaire d’Etat a I'Intégration
sociale a envoyé 170.000 attestations aux personnes concernées. |
11 suffit de transmettre I’attestation aux distributeurs de gaz et électricité pour pouvoir
bénéficier du tarif social. Les accords nécessaires ont été pris avec les sociétés de gaz et ‘
d’électricité en ce sens. Ces attestations seront dorénavant envoyées anuellement. I ‘ |

L'ancien systeme de preuve avec lettre «S» sur le coupon de paiement de
l'assignation postale ou virement reste en vigueur.




Dossier

Quoi de neuf, Docteu

m Définition
La sclérose en plaques est une affection inflamma-
toire démyélinisante! du systéme nerveux central.
Son origine est probablement auto-immune2. C'est
la plus fréquente des affections neurologiques tou-
chant I'adulte jeune.

L'évolution de la S.P. est variable et suit principale-

ment 3 modes de progression (figure 1) :

® poussées et rémissions3 quasiment complétes
(15%), poussées et rémissions partielles (15 %),

e formes secondairement chroniques et
progressives (55 %),

e formes primitivement chroniques et progressives
(15%).

Les formes secondairement chroniques et progres-

sives se caractérisent par une aggravation des

symptdmes neurologiques résiduels4 aprés une

période de poussées et rémissions complétes ou

partielles. Il s'agit de la forme la plus fréquente.

Dans les formes primitivement chroniques et pro-
gressives, il n'y a pas de poussées nettes, mais une
aggravation progressive des signes neurologiques®.
Cette forme débute généralement aprés 40 ans et
les symptomes sont habituellement ceux d'une
myélopathie progressive® avec un déficit moteur et
sensitif souvent asymétrique dans les membres infé-
rieurs. Par la suite, le déficit moteur peut s'étendre
progressivement vers les membres supérieurs.

m Diagnostic

Pour certifier le diagnostic d'une forme progressive,
il faut objectiver” I'aggravation neurologique par
des scores évaluant la sévérité du déficit neurolo-
giqued (EDSS). |l faut différencier une aggravation
réelle d'une simple fluctuation de symptomes pré-
existants par exemple selon |'état de fatigue, la ner-

L N R R R R R R R e e s s T T T T T ™
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vosité, l'augmentation de la température corporelle
(bains, pays chauds) et la dépression.

L'appréciation d'une aggravation progressive se fait
sur base de plusieurs examens neurologiques et
d'un interrogatoire poussé du patient et de sa famil-
le, notamment pour détecter d'éventuelles pertes
de fonction dans I'autonomie quotidienne ou pro-
fessionnelle.

Une autre maniére de mesurer la progression de la
maladie est de réaliser plusieurs examens du cer-
veau par résonance magnétique nucléaire. Celle-ci
doit étre réalisée avec une injection de produit de
contraste appelé le gadolinium. Pour étre compa-
rées, les coupes doivent étre strictement superpo-
sables et réalisées selon le méme protocole d'exa-
men. Le nombre de plaques actives®, prenant le
produit de contraste, augmente dans les formes
progressives secondaires. La charge lésionnelle en
résonance magnétique représente le volume total
des Iésions cérébrales liées a la S.P. Dans les formes
secondaires progressives, la charge lésionnelle aug-
mente progressivement.

Au stade chronique de la maladie, les symptémes
les plus fréquents sont le déficit moteur (85%), les
troubles sensitifs (86%), les spasmes musculaires
(85%), les troubles de la coordination motrice (syn-
drome cérébelleux (79%), les troubles visuels
(62%), sphinctériens (61 %), mentaux (39%) et les
troubles de |'oculomotricité (36 %) (figure 2).

m Mécanisme

Pour comprendre le mode d’action des traitements,
il faut se rappeler les caractéristiques générales du
mécanisme de la sclérose en plaques. Il s'agit d'une
maladie auto-immunitaire avec une réaction inflam-
matoire focale!0 détruisant la gaine de myéline qui
assure la conduction électrique des neurones. Cette

Voir lexique page XIII
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Dossier
Quoi de neuf, Docten

destruction s'appelle la démyélinisation. La régéné-
rescence de la myéline est assurée par des cellules
proches des neurones, appelées oligodendrocytes.
Ces cellules sont également la cible de I'inflamma-
tion pathologique.

A la différence des stades précoces de la S.P., les
stades tardifs sont caractérisés par une destruction
massive des oligodendrocytes au sein des plaques,
rendant plus difficile la remyélinisation des
axones'!. Celle-ci est souvent partielle et restrein-
te au bord des plaques. L'inflammation est toute-
fois moins prononcée.

La destruction des neurones et de la myéline
conduit a une " cicatrice " appelée gliose. La cica-
trisation par le processus de gliose s'effectue trés
tét dans le développement des plaques. Enfin, le
nombre d'axones intacts diminue, perturbant aussi
la conduction électrique. Du fait de la section de
ces axones, des effets lointains sont parfois obser-
vés sur les neurones d'autres régions cérébrales,
aggravant ainsi progressivement le déficit neurolo-
gique (mécanisme de déafférentation).

Figure 1.
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(1) Forme a poussées et rémissions
(2) Forme progressive secondaire
(3) Forme progressive primaire

m Les traitements

Les traitements des formes progressives secondaires
ou primaires reposent sur les médicaments immu-
nomodulateurs'? (Interféron, copolymére) et immu-
nosuppresseurs'3 (méthotrexate, endoxan, azathio-
prine, ...)

La plupart des études sur les médicaments n'ont
pas distingué les formes progressives primitives des
formes progressives secondaires. Leur évolution et
la réponse au traitement pourraient étre toutefois
différentes.

La plupart des études n'ont pas non plus évalué
I'évolution des lésions sur des clichés répétés en
résonance magnétique. Toutefois, les études les
plus récentes utilisent la résonance magnétique
pour évaluer les effets potentiels des médicaments
avant de débuter des essais thérapeutiques chez un
plus grand nombre de patients.

Professeur P. Laloux
Service de neurologie
Cliniques Universitaires de Mont-Godinne
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terps Parésie

Troubles sensitifs

Troubles visuels

Spasmes musculaires

Signes cérébelleux

Troubles de l'oculomotricité

Troubles sphinctériens
Figure 2,
Fréquence des symptémes
neurologiques dans les
formes tardives de SER
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LE TRAITEMENT DES
FORMES PROGRESSIVES

1. Méthotrexate

De petites doses de méthotrexate possédent un
effet immunosuppresseur et sont généralement
bien tolérées. A la dose de 7,5 mg/semaine, ce
médicament s'est montré bénéfique pour diminuer
I'aggravation neurologique, surtout chez les
patients présentant une forme progressive secon-
daire.

Le méthotrexate est un traitement de premier choix
pour les formes progressives, compte tenu de I'ab-
sence actuelle d'alternative et du peu d'effets
secondaires.

Les principaux effets secondaires sont une insuffi-
sance rénale ou hépatique, une éruption cutanée et
une fibrose pulmonaire.

2. Cyclophosphamide

Le cyclophosphamide est un immunosuppresseur et
cytotoxique'¥ important.  Alors que plusieurs
études avaient antérieurement montré une efficaci-
té, cet effet bénéfique n'a pu étre confirmé dans
des études bien controlées en comparant le traite-
ment a I'essai & un placebo (substance inactive).

Les principaux effets secondaires sont I'alopécie’5,
les nausées et vomissements, une cystite hémorra-
gique, une leucopénie®, une stérilité, une fibrose
pulmonaire.

3. Cyclosporine

La cyclosporine est un puissant immunosuppres-
seur. Une étude sur 550 patients a montré un allon-
gement du délai avant I'apparition d'un handicap
de la marche nécessitant le recours a une voiturette.

Les effets secondaires sont surtout une toxicité
rénale et une hypertension. En général, on estime
que les bénéfices cliniques sont mineurs et large-
ment contrebalancés par la toxicité.

4. Azathioprine

L'azathioprine est un immunosuppresseur puissant
pour lequel une analyse reprenant toutes les études
sur ce médicament a montré un effet marginal
apres une administration de 2 ou 3 ans : diminution
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légére de la fréquence des poussées et possible
ralentissement de la progression. Les effets secon-
daires sont nombreux et semblables a ceux du
cyclophosphamide, avec un risque de cancer.
L'azathioprine n'est pas recommandée a ce stade.

5. Copolymeére 1

Aucun effet n'a pu étre démontré dans une étude
contrblée.

6. Mitoxantrone

Ce médicament ne posséde aucun effet sur la pro-
gression de la maladie sinon un modeste résultat
clinique et une légére diminution du nombre de
lésions en résonance magnétique.

7. Interféron béta - 1b

Une étude contrdlée portant sur 718 patients souf-
frant d'un handicap modéré & sévére dii a4 une
forme progressive secondaire aurait montré un effet
bénéfique avec un ralentissement de la progression
de la maladie. Une publication sur les résultats est
fort attendue. La dose est de 8 MIU sous-cutanée
tous les deux jours.

8. Immunoglobulines 1gG

Les immunoglobulines IgG auraient montré une cer-
taine efficacité dans les formes rémittentes.

Il pourrait y avoir un léger effet bénéfique égale-
ment dans les formes progressives. Une étude
contrdlée est en cours.

9. Linomide

Une petite étude portant sur 24 patients aurait
montré une tendance aux bénéfices cliniques et une
diminution de la charge lésionnelle en résonance
magnétique (dose de 2,5 mg). Une étude contro-
lée est en cours.

10. Cladribine

Une étude aurait montré une stabilisation des
scores neurologiques. Une étude controlée est en
cours.

11. Plasmaphérése mensuelle +
azathioprine

Aucun effet clinique n'a pu étre démontré pour une
telle association.
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12. Perspectives thérapeutiques ou
études en cours

Différents traitements sont actuellement a I'étude
soit dans le cadre d'études pilotes chez un petit
nombre de patients soit dans des modéles expéri-
mentaux.

Il s'agit de l'irradiation lymphoide, de I'administration
d'anticorps anti-lymphocytes T-CD4 (résultats cli-
niques jusqu'a présent négatifs), de la sulfasalazine,
de la myéline administrée par voie orale, de la vacci-
nation aux lymphocytes T et de I'administration de
facteurs de croissance.

Des techniques plus expérimentales de transplanta-
tion de cellules gliales” et de neuroprotection des
axones sont actuellement a |'étude.

Traitements symptomatiques

1. Fatigue

La fatigue est un symptome fréquent dans la sclé-
rose en plaques. Elle peut étre due a la maladie elle-
méme, aux médicaments anti-spastiques, voire a un
syndrome dépressif. Les traitements médicamenteux
reposent sur I'Aminopyridine ou I'Amantadine.

L'Aminopyridine, prescrite en préparation magistrale,
permet une amélioration de la conduction électrique
des neurones démyélinisés. Ce traitement a un béné-
fice & court terme (environ 30%) sur la fatigue, les
troubles visuels et la marche. Le bénéfice a long
terme est estimé a environ 80 & 90% sur 6 a 32
mois. Par contre, ce médicament n'a aucun effet sur
I'évolution méme de la maladie. Les effets sont sur-
tout marqués pour les formes progressives de longue
durée. La dose est habituellement de 2 a 3 fois 5
mg/jour, mais peut aller jusqu'a 30 mg/jour. Les
effets secondaires (€pilepsie, hépatite) surviennent
rarement pour des dosages modérés.

L’Amantadine n'entraine qu'un bénéfice marginal sur
la fatigue. La dose est de 2 fois 1 comprimé/jour.
Son colt et les nombreux effets secondaires (excita-
tion, troubles de la concentration, troubles de la
motricité, ...) limitent son usage.

2. Spasticite

La spasticité est un symptéme di & une exagération
du tonus des muscles, entrainant une raideur muscu-
laire et des spasmes douloureux. Les spasmes peu-
vent survenir la journée mais aussi la nuit et étre res-
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ponsables d'une insomnie. La spasticité, par la rai-
deur musculaire, peut également aggraver |'impor-
tance du handicap moteur. Outre la kinésithérapie,
les principaux médicaments utilisés sont le Baclofen
(Liorésal), la tizanidine (Sirdalud) et le dantroléne
sodique (Dantrium). Le diazépam (Valium) peut par-
fois étre utile, mais il entraine de la somnolence, ce
qui limite son emploi.

Le Liorésal administré a des doses de départ de 5 mg
3 fois/jour est fort efficace par voie orale mais peut
entrainer & des doses plus importantes des effets
secondaires (sédation, nausées, insuffisance hépa-
tique, constipation). La dose doit étre ajustée en
fonction de V'efficacité et de la tolérance. |l faut éga-
lement éviter par un surdosage une hypotonie mus-
culaire aggravant la paralysie. En cas d'échec du trai-
tement oral, 'administration intrathécale de Liorésal
permet de controler les spasmes musculaires et de
diminuer la spasticité. L'administration intrathécale
est réservée aux patients souffrant d'une paraparésie
spastique et nécessite une collaboration suffisante du
patient pour la surveillance des effets secondaires
potentiels. Dans ce cas, le Liorésal est administré par
un cathéter placé dans la région périmédullaires.
Son effet direct sur la moelle épiniére permet de
diminuer la spasticité. L'instillation?® du médicament
est assurée par une pompe qu'il faut remplir environ
tous les 3 mois.

Le Sirdalud s'administre a raison de 3 fois 2 mg/jour
(dose de départ) et peut étre également efficace. |l
est parfois administré en association avec le Liorésal.
Les effets secondaires sont une sédation et ses nausées.

Le Dantrium a une action directe sur le muscle et
peut entrainer une diminution de la force en méme
temps que la spasticité. Ce médicament est réservé
aux patients déja treés parétiques??, chez qui la spas-
ticité constitue une entrave au positionnement cor-
rect et a I'hygiéne. Ce médicament peut entrainer de
la sédation, des nausées, des diarrhées, une insuffi-
sance hépatique.

L'association de ces médicaments anti-spastiques,
agissant sur des sites différents, permet parfois d'ob-
tenir de meilleurs résultats sans recourir a des doses
élevées et évite ainsi les effets secondaires. Par
ailleurs, si I'on recherche une diminution sélective de
la spasticité sur un muscle précis, on peut avoir
recours aux infiltrations des points moteurs avec l'al-
cool, le phénol ou la toxine botulinique. On peut
aussi réaliser chirurgicalement une neurotomie2? par-
tielle sélective.
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Conclusion

Le traitement des formes progressives secondaires
et primaires de la sclérose en plaques reste encore
aléatoire. Beaucoup d'efforts sont entrepris pour
faire progresser la recherche et favoriser ainsi la
découverte de nouveaux traitements. Une prise en
charge globale et souvent interdisciplinaire du mala-
de reste prioritaire.

Professeur P. Laloux
Service de neurologie
Cliniques Universitaires de Mont-Godinne

TEMOIGNAGES

e souffre de S.P. depuis de nombreuses années et
Jsuis hospitalisé réguliérement (1 a 2 fois par an)
pour des cures de cortisone quand j'ai des pous-
sées. C'est principalement ma marche et/ou ma
vue qui sont affectées a ces moments-la.

Je récupére généralement bien, mais cela prend du
temps et nécessite beaucoup de kiné et de persé-
vérance.

En 1994, j'étais hospitalisé depuis 4 mois en revali-
dation et mes problémes de spasticité m'empé-
chaient toujours de marcher en souplesse, entrai-
nant de nombreuses chutes. C'est alors que mon
neurologue me proposa de rencontrer un neurochi-
rurgien qui pourrait peut-étre trouver une solution
a mes “ problémes ".

Les essais furent trés concluants et le spécialiste
décida de remplacer le boitier provisoire par une
pompe a Liorésal rechargeable. Elle ne m'a plus
quitté depuis ce jour.

Cette pompe peut étre réglée plus ou moins forte-
ment selon l'intensité de mes raideurs et doit étre
remplie réguliérement par le spécialiste.

Au début, j'étais un peu géné par ce corps étranger
sous la peau au niveau de ma taille. Mais je m'y
suis tres vite habitué et aujourd'hui, je I'ai presque
oublié.

Le seul inconvénient a été I'obligation de rester
immobilisé pendant 48 heures aprés I'opération
afin d'empécher la pompe de bouger.

Jai pu, grace a elle, retrouver beaucoup plus de
souplesse dans tout le corps (jambes, bras,
mains, ...) et cela a vraiment changé ma vie de tous
les jours.
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Depuis I'opération, je peux refaire des gestes plus
précis (prendre en main un crayon, un couvert ou
une pince a linge, faire mes tartines, écrire), je peux
monter des bordures, marcher plus facilement et
sur de plus longues distances, ...

Une pompe comme la mienne " vit " entre 3 et
5 ans et colite environ 40 000 F grace a l'interven-
tion importante de I''NAMI.

Début 1999, elle devrait * rendre I'dme " et je me pré-
pare donc tout doucement a une nouvelle opération.

Depuis sa mise en place, j'ai eu a deux reprises I'oc-
casion de me rendre compte a quel point celle-ci
m'est devenue indispensable. Une fois, j'avais
volontairement désactivé la pompe, et l'autre fois,
elle s'est trouvée vide. Sans elle, je me suis senti
tout raide, comme un robot ; j'étais tellement mal
que j'ai dii me déplacer en voiturette.

Cette pompe a Liorésal est vraiment trés efficace
pour mes problémes de spasticité et, bien qu'elle
n'‘empéche pas les poussées, j'en suis trés satisfait.

Je sais qu'elle ne convient pas a tout le monde, mais
si votre S.P. entraine des raideurs, je vous encoura-
ge a tenter la méme expérience que la mienne.
Depuis mon opération, je profite bien mieux de mes
journées et peux refaire seul des tas de choses.

Paolo

e traitement par Endoxan m'a beaucoup réussi.
Effectivement, mon état s'est nettement amé-
lioré, j'ai pu a nouveau bouger mes jambes. Avec la
kiné, on a pu, petit a petit, arriver a ce résultat. J'ai
tout d'abord commencé par marcher avec un rola-
tor et, depuis maintenant presque deux ans, je
marche a 'aide d'une béquille

Je souhaite a toute personne d'avoir la chance que
j'ai eue.

Samira
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LE TRAITEMENT DES FORMES
REMITTENTES

Qu'appelle-t-on sclérose en plaques
rémittente ?

Dans au moins deux tiers des cas débutant avant
I'dge de 30 ans, I'évolution de la maladie est au
départ rémittente, c'est-a-dire sous forme de pous-
sées suivies de rémissions.

Une poussée se définit comme l'apparition d'un
symptdme ou I'aggravation d'un symptéme neuro-
logique préexistant, avec ou sans signes objectifs,
durant plus de 24 heures et précédée d'une pério-
de de stabilité ou d'amélioration des symptomes
supérieure a 1 mois. Elle est & distinguer des varia-
tions de l'intensité, des symptomes (pseudoexacer-
bations) observées lors de fatigue, fievre, infection
intercurrente, ...

L'évolution naturelle des poussées est de régresser
spontanément plus ou moins complétement au
cours des semaines voire des mois qui suivent son
apparition.

Lorsque les symptomes sont handicapants, c'est-a-
dire qu'ils empéchent la personne de fonctionner
normalement, on peut envisager un traitement par
corticoides. On recommande actuellement un trai-
tement par hautes doses de methyl-prednisolone
pendant 3 & 5 jours consécutifs, habituellement par
perfusion en intraveineuse.

Il est important de se souvenir que ce traitement
permet une récupération plus rapide mais pas
nécessairement plus compléte des symptomes, et
ne prévient pas les rechutes ni la progression de la
maladie.

Traitements visant & modifier I'évolution
de la maladie dans les formes rémittentes

Modifier I'évolution de la maladie signifie :
e prévenir I'apparition de poussées ultérieures,
e prévenir 'apparition ou |'aggravation d'un handicap.
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Les Interférons béta

La publication en 1993 des résultats de I'étude de
I'effet de l'interféron béta-1b (IFN B -1b ; commer-
cialisé sous le nom de Betaferon) chez les patients
atteints de sclérose en plaques rémittente a, en
mettant en évidence pour la premiére fois |'effet
d’'un traitement au niveau de |'examen par réso-
nance magnétique nucléaire (IRM), constitué un
tournant dans I'histoire du traitement de la sclérose
en plaques.

Le mode d'action précis de I'lFN B continue a faire
I'objet de spéculations, mais semble plutét immu-
nomodulateur qu'antiviral.

Cette étude, réalisée aux Etats-Unis et au Canada
pendant 3 ans chez plus de 300 patients atteints
d'une sclérose en plaques d'évolution rémittente, a
mis en évidence une diminution significative du
nombre et de la gravité des poussées (diminution
de 34 % du nombre total de poussées et de 50 %
du nombre de poussées modérées a séveres), ainsi
qu'une diminution significative du nombre de nou-
velles Iésions et de I'étendue des lésions a I'IRM.
Par contre, I'évolution du handicap parait peu
affectée par le traitement dans cette étude.

Ce médicament est actuellement disponible et rem-
boursé en Belgique pour autant que le patient cor-
responde aux criteres de I'étude américaine :

e sclérose en plaques d'évolution rémittente, prou-
vée cliniquement et par examens complémen-
taires (IRM, potentiels évoqués, LCR),

e patient capable de marcher au moins 100 metres
sans aide,

® ige entre 18 et 50 ans,

e patient ayant présenté au moins 2 poussées ayant
nécessité un traitement corticoide au cours des 2
derniéres années.

Le traitement s'administre par injection sous-cuta-
née un jour sur deux. Les effets secondaires obser-
vés lors de I'étude multicentrique consistent essen-
tiellement en une réaction inflammatoire au site
d'injection et parfois un syndrome de type grippal
avec frissons, myalgies et arthralgies?2, essentielle-
ment au cours des trois premiers mois de traite-
ment. Au niveau des examens biologiques, on note
parfois des anomalies des tests hépatiques et de la
formule sanguine qui sont le plus souvent sans gra-
vité mais devront faire I'objet de contrdles réguliers,
particulierement en début de traitement.
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Malheureusement, le follow-up23 a également per-
mis de mettre en évidence I'apparition, chez un cer-
tain nombre de patients, d'anticorps neutralisants.
Bien que techniquement difficiles a doser, I'appari-
tion de ces anticorps semble s'accompagner d'une
perte d'efficacité du traitement.

L'interféron B-1a (IFN B-1a ; commercialisé sous le
nom de Avonex ou de Rebif) différe notamment de
I'IFN B-1b par le fait que la molécule est glycosylée
et donc théoriquement plus proche de la molécule
d'interféron B naturelle.

Une étude multicentrique de I'lIFN B-1a (Avonex) a
été réalisée chez des patients atteints de sclérose en
plaques rémittente encore peu handicapés, en étu-
diant cette fois particulierement I'effet du traite-
ment sur |'évolution du handicap. Les résultats de
cette étude confirment une diminution du nombre
de poussées d'environ 30 %. En outre, le pour-
centage de patients s'étant aggravés au cours des 2
années d'étude est de 34,9 % dans le groupe pla-
cebo et 21,9 % dans le groupe traité, soit une dimi-
nution du risque d'aggravation de 37 %. Les effets
secondaires observés sont comparables a ceux de
I'interféron B-1b, mais le risque de développer des
anticorps neutralisants semble plus faible.

Copolymer |

Le copolymer | (COP | ; qui sera commercialisé sous
le nom de Copaxone) est un des premiers traite-
ments visant a diminuer spécifiquement la réponse
immunitaire aux protéines de la myéline. Selon une
étude récente, portant sur 251 patients atteints de
sclérose en plaques rémittente, le traitement par
copolymer | diminue de 29 % le nombre de pous-
sées. L'effet semble plus marqué chez les patients
les moins handicapés et parait augmenter avec la
durée de traitement.

Aucun effet statistiquement significatif n'a été mis
en évidence sur I'aggravation du handicap, bien que
plus de patients semblent s'étre améliorés dans le
groupe traité que dans le groupe placebo.

Les effets secondaires observés lors de I'étude sont
relativement bénins et consistent essentiellement
en une réaction inflammatoire au site d'injection et
des épisodes occasionnels de douleur thoracique,
de dyspnée?4 et de palpitations dans les minutes
suivant l'injection, sans conséquence a long terme.

Mitoxantrone (Novantrone)

La mitoxantrone est un médicament utilisé depuis
de nombreuses années en chimiothérapie, notam-

RN e N PRI Rl ORI NP PPN I NI PN IR e P e e N O RN Ese sl ittt sttt sttt o lscncneoNen I isonesstasnsosnssseessssssssssnsnssnssess

Vil

LA CLEF - N° 59 - 06/98

ment dans le cancer du sein.

Une étude récente a démontré l'efficacité de ce
médicament tant sur le nombre de poussées et I'ap-
parition de nouvelles lésions a I'examen IRM, que
sur le degré de handicap chez des patients atteints
de formes particulierement actives de sclérose en
plaques.

Le médicament, qui s'administre par voie intravei-
neuse, est habituellement bien toléré (parfois nau-
sées et vomissements, mais pas de perte de che-
veux). Le principal effet secondaire est la toxicité
cardiaque, surtout a partir d'une certaine dose
cumulative (ce qui limite la durée possible du trai-
tement) ou chez des patients ayant déja un proble-
me cardiaque sous-jacent. On a donc tendance a
le réserver aux formes trés actives de la maladie,
c'est-a-dire aux patients qui présentent des pous-
sées trés fréquentes.

Dr Seeldrayers, neurologue

TEMOIGNAGES

J'ai 23 ans et ma maladie a été diagnostiquée il y
a environ un an. J'ai fait 5 poussées sur 8 mois,
mais j'ai chaque fois bien récupéré. Au bout de la
troisieme poussée, les médecins voulaient me
mettre sous Bétaféron. Moi, je ne voulais pas, car
on ne connait pas les effets secondaires a long terme.

Au bout de ma cinquiéme poussée, je n'ai plus eu
le choix et les neurologues m'ont dit que je devais
mettre toutes les chances de mon c6té. J'avais peur
car je savais que j'allais avoir des effets secondaires
tels que de la fiévre, des frissons, de la dépression
et, ce qui me faisait surtout peur, que je devrais
faire mes injections moi-méme.

Cela s'est finalement bien passé, tant pour les
piglres que pour les effets secondaires.

J'ai commencé par m'injecter le produit un jour sur
deux, le matin. Mais je frissonnais, j'avais de la
température et je n'étais pas bien du tout pendant
plusieurs heures (un peu comme un état grippal).
Ensuite, j'ai changé ma facon de faire en réalisant
I'injection toujours un jour sur deux, mais le soir,
avant de me coucher. Cela m'a permis de ne plus
avoir tous ces inconvénients,

Voila plus de six mois que je suis le traitement
Bétaféron. Je n'ai plus eu de poussée et, d'une
fagon générale, je me sens beaucoup mieux.

Durant plus de six mois, je ne pouvais plus faire de

Voir lexique page XIII



Vil

LA CLEF - N° 59 - 06/98

gym, de natation. Je restais enfermée chez moi, je
n'avais plus envie de sortir. J'étais surtout génée
que mes connaissances me voient * gonflée " par la
cortisone.

Je conseille a toute personne atteinte de S.P. a qui
I'on proposerait ce traitement de le suivre et, sur-
tout, de ne pas trop s'effrayer en lisant les effets
secondaires annoncés. C'est vrai qu'ils existent,
mais ils sont minimes.

Personnellement, je regrette de ne pas avoir com-
mencé plus tot et si c'est “ le prix & payer " pour se
sentir bien et ne plus faire de poussée, alors ce n'est
pas cher payé.

Nathalie

a sclérose en plaques a été diagnostiquée en

1986. Une longue période de rémission a
suivi. Vers 1991-92 et jusqu'en 1995, plusieurs
poussées sont apparues. J'ai chaque fois été traitée
par corticothérapie (5 jours a forte dose), ce qui a
donné régulierement un bon résultat sur I'arrét des-
dites poussées. Cependant, cela n'a pas empéché
des séquelles irréversibles, dues a ces attaques du
systeme nerveux.

En juillet 1995, j'ai commencé le traitement a
I'Interféron B de chez Serono (Rebif 6) a raison
d'une piglire par semaine. Nous sommes actuelle-
ment en avril 98 et, depuis lors, je n'ai plus fait de
rechute, et ma sclérose en plaques n'a pas évolué.

Bien sir, cela n'empéche pas les fluctuations de
mon état dues aux séquelles apparues précédem-
ment. Mais je continue a marcher. Chaque exa-
men que je passe chez ma neurologue reste stable
par rapport a ce qu'il était en 1995. Cela me
donne du courage et de la perspective.

Je peux dire que chez moi, cet Interféron donne un
résultat positif, mais je ne sais pas si c'est le cas pour
toutes les formes de sclérose en plaques. Je crois
que cela dépend du type de la maladie et de la phy-
siologie de l'individu. J'ai appris que tout le monde
ne répondait pas de la méme facon a ce produit.

Hélas, ce traitement ne guérit pas de la maladie,
mais il est suffisamment puissant puisqu'il retarde
ou supprime les poussées. J'en ai pour preuve sup-
plémentaire deux épreuves de deuil trés proches qui
m'ont marquée récemment. Aux dires de ma neu-
rologue, sans traitement, j'aurais connu de nou-
veaux épisodes de poussée. Dans la réalité, cela
s'est soldé par un accroissement important de
fatigue.

Voir lexique page XI1I
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Quant aux effets secondaires de chaque piqdre, il
faut y penser. La premiere fois, deux heures aprés
I'injection, j'ai fait de la température, j'avais mal
aux muscles, a la téte : j'étais dans un état grippal.

Avertie par ma neurologue, je me suis « piquée » le
soir, vers 19 heures, et j'ai pris du paracétamol afin
d'avoir une bonne nuit pour faire disparaitre ces
symptdémes. Le lendemain, j'étais bien. Depuis
lors, il me reste de temps en temps, le jour suivant
I'injection, un peu mal a la téte, mais cela passe trés
vite.

Ceci est mon expérience, mon vécu. Je ne veux pas
donner de faux espoirs a quiconque car chaque
personne est un étre a part entiere.

Bonne chance a tous !
Nicole

Voici maintenant prés de 3 ans que je participe a
I'étude du Copolymer. Lors d'une visite chez le
neurologue, celui-ci m'a demandé si j'étais tenté de
rentrer dans cette étude, qui se déroulait en double
aveugle. J'en ai discuté avec mon épouse, mon
médecin traitant, des connaissances et d'autres per-
sonnes atteintes de S.P. Aprés quelques jours de
réflexion, j'ai accepté d'y participer.

Lors de mes visites chez le neurologue (elles doivent
avoir lieu tous les 6 mois), je passe divers examens :
les plus courants, comme lors d'une visite normale,
avec en plus des prises de sang, un examen d'urine
et, une fois par an, une résonance magnétique.

Depuis que j'ai commencé ce traitement, je n'ai pas
remarqué d'aggravation a mes problémes. Bien sir,
comme toutes les personnes atteintes de S.P., jai
de petites poussées qui vont et viennent. Mais,
comme chacun sait, une personne atteinte de S.P.
n'est pas l'autre.

C'est pourquoi, lorsque je passe ma visite chez le
neurologue et qu'il me demande si je ressens une
amélioration depuis que je me pique tous les jours
au Copolymer, je ne sais que lui répondre | Alors,
je lui demande : Connaissez-vous I'évolution de la
maladie ? |l me répond non. Eh bien alors, je ne
saurais vous dire s'il y a une amélioration !

Je pense que cela vaut quand méme la peine de
suivre ce traitement. Est-ce que mon état aurait
empiré ou serait resté stationnaire si je ne l'avais
pas suivi ?

Alors, pourquoi ne pas essayer et espérer une sta-
bilisation de la maladie ?

André



Dossier
Quoi de neuf, Docteur 2

. g ‘i

DES QUESTIONS...
ET DES REPONSES

Voici quelques échos de la journée organisée par le
groupe Informations-Rencontres le 28 mars sur le
théme des traitements récents en S.P. : le Dr
Seeldrayers et le Pr. Laloux ont répondu aux ques-
tions de l'auditoire.

m Le copolymére est-il réservé aux malades au
début de la maladie ou peut-il étre donné a un malade
dont on a décelé la S.P. il y a 24 ans et qui, par chance,
est peu handicapé ? Quelles seraient alors les condi-
tions de remboursement ?

Ce médicament est particulierement efficace chez
des patients encore peu handicapés. Cela n'est pas
corrélé a la durée de la maladie, mais, souvent, les
personnes peu handicapées sont en début de mala-
die. Cependant, si vous étes peu handicapé, que
vous avez la maladie depuis plusieurs années, mais
que vous faites suffisamment de poussées pour que
ce soit un probléme, c'est un indicatif de
Copolymére. Maintenant, si la maladie est stable
(peu de poussées), cela n'a pas de sens de prendre
un traitement immunomodulateur.

m £t la Mitoxantrone ?

Il ne s'agit pas d'un traitement a long terme puisque,
a une certaine dose, on arrive & une toxicité car-
diaque. Il est donc plutét réservé aux moments ou
aux personnes qui ont des poussées trés, trés fré-
quentes et qui le prendront pendant une certaine
durée, le temps de sortir de cette période de pous-
sées tres fréquentes. Ils pourront ensuite bénéficier
d'un traitement au long cours comme le
Copolymére ou le Betaferon.

W Peut-on s'apercevoir qu'un patient est porteur d'une
pompe a Liorésal ?

Généralement, si le patient est habillé, on ne s'en
apercoit pas. La pompe ne se voit pas, mais elle
peut déformer la peau, de sorte que torse nu, on
peut apercevoir le profil de la pompe.

B La pompe peut-elle guérir de la S.P. ?

Non. La pompe délivie un médicament antispas-
tique (la spasticité est un symptéme secondaire a la
maladie), mais ne guérit pas la S.P.

W Existe-t-il des interactions entre le Liorésal admi-
nistré par voie intrathécale (avec un effet direct sur la
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moelle épiniére) et d'autres médicaments comme
I'Interféron ou le Copolymeére ?

Il n'y a pas d'interactions connues entre ces médications.

B Faut-il modifier ses activités ou son mode de vie
quand on porte une pompe ? Peut-on prendre des
bains ou des douches ?

Aucune modification et pas de probléme pour les
bains et douches.

m Combien de temps dure une pompe ?

La pile elle-méme et la programmation de la pompe
ont une durée limitée qui est estimée a environ
3 ans. Il y a des controles réguliers, effectués au
moment du remplissage du réservoi.

m Ce systéme de pompe peut-il passer au détecteur
de métal, a I'aéroport ?

Il faut le signaler, car la pompe déclenchera le signal
sonore.

m Est-ce que le choix du traitement se concoit
entre le médecin et le patient ou le médecin prend-il
seul la décision du traitement adéquat ?

Pour telle ou telle situation, le médecin devra expli-
quer quels sont les traitements de 1er, 2e ou
3e choix qui sont a disposition. Il devra également
mentionner quels sont les effets secondaires.
Finalement, en fonction de la situation du patient et
en discutant avec lui, un traitement sera choisi. La
réussite du traitement dépend de la collaboration
que l'on a avec le malade.

W Est-il vraiment important de commencer le traite-
ment Avonex en début de maladie ? Puisque per-
sonne ne sait dire comment on va évoluer, ne faut-il
pas attendre d'avoir un handicap plus sérieux ?

Pour les personnes qui font moins d'une poussée par
an, il faut se poser la question de savoir si cela en
vaut la peine. Dans la mesure oU la plupart de ces
médicaments stabilisent plutét qu'améliorent, il ne
faut pas attendre que les personnes soient fort han-
dicapées. Il faut trouver le juste milieu, et cela est un
peu fonction de I'histoire de chacun, du dialogue.

W Pourquoi faut-il attendre un an et demi aprés le trai-
tement a I'Avonex pour avoir une stabilisation, voire
une amélioration ?

Parce que c'est en fait en comparaison avec un autre
groupe. L'aggravation n'est pas trés rapide, il faut
attendre le temps nécessaire pour que l'autre grou-
pe se soit aggravé pour voir une différence entre les
deux groupes. Si l'un des deux groupes s'aggrave

Voir lexique page X111
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trés rapidement et que I'autre reste stable, on va tres
rapidement voir une différence entre les deux. Si le
groupe qui s'aggrave le fait lentement, il va falloir
attendre un certain temps avant de voir une diffé-
rence entre les deux courbes.

m Sera-t-il possible de passer de |'Interféron B 1b a
I'Interféron B 1a lorsqu'il sera disponible ?

Oui.

m Quelle est la durée du traitement Interféron -
Copolymeére ?

lIs sont efficaces quand on les prend. Mais person-
ne ne sait combien de temps il faut les prendre. Ce
ne sont pas des traitements de courte durée. |l faut

compter qu'on les prendra pour 2 a 3 ans. Ensuite,
il faudra revoir la question.

m Pourquoi les effets secondaires des immunodé-
presseurs sont-ils si importants ?

Parce que ce sont des médicaments qui attaquent
toutes les cellules qui se divisent rapidement, par
exemple, les cellules sanguines.

m Pourriez-vous détailler les altérations des tests san-
guins avec le traitement Interféron ?

On observe des altérations des tests hépatiques.
Quand ces altérations sont mineures, ce n'est pas un
probléme et il ne faut pas arréter le traitement. Elles
s'en vont d'elles-mémes, parfois, avec le temps : il
faut les surveiller. Quand elles sont plus impor-
tantes, il y a quelques cas ou il a fallu arréter le trai-
tement.

En ce qui concerne les autres altérations, ce sont des
altérations de la formule sanguine, dont |'examen
hématologique et une diminution des globules
blancs. Chez de rares personnes, cela peut parfois
poser quelques problemes. C'est extrémement
rare : dans |'étude de 300 cas, il n'y en a pas eu.

m Le recul par rapport a l'utilisation de nouveaux trai-
tements (Interféron) est-il suffisant pour exclure des
effets secondaires a long terme comme des cancers ou
une éventuelle toxicité ?

Pour la toxicité, c'est oui : on peut I'exclure. Pour le
cancer, c'est non.

m Un traitement par Betaferon commencé avant
50 ans pourra-t-il étre continué apres ?

Oui.

m Lorsqu'on est en traitement Copolymere ou
Interféron, peut-on recevoir de la cortisone ?

Oui, absolument.
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LES ETUDES CLINIQUES ET
LEURS IMPLICATIONS SUR LE
DOMAINE D'UTILISATION
D'UN TRAITEMENT

La mise sur le marché d'un médicament ou d'un
traitement est un processus de longue haleine. Au
niveau recherche et développement, on distingue
quatre phases d'études.

La phase 1 est destinée a établir le profil de tolé-
rance25 du produit.

La phase 2 vise a étudier I'efficacité du produit en
fonction de critéres définis sur base du cahier des
charges.

La phase 3 a trait aux essais cliniques sur patients.
Cette phase 3 -justificatif de la demande d'enregis-
trement du produit- est souvent I'étape détermi-
nante dans le processus de développement d'un
médicament.

Quant a la phase 4, elle concerne les études posté-
rieures a l'enregistrement et traite souvent des
sujets relatifs & la pharmacovigilance26 et I'expé-
rience acquise auprés des patients.

La plupart du temps, le financement de toutes ces
études est effectué par la firme développant le pro-
duit. Il arrive qu'en phase 3, un organisme externe
commande et/ou cofinance I'étude, comme ce fut
le cas avec Avonex, dont I'étude fut dirigée par le
National Institute of Health (U.S.A)

Les études sont souvent organisées sur un plan
international, afin de permettre & un maximum de
spécialistes et de chercheurs de participer aux inves-
tigations, leur octroyant ainsi la possibilité de
gagner en expérience avec le produit.

La plupart des études de phase 3 se basent sur les
résultats d'études pilotes. Ces études pilotes sont
des investigations a petite échelle, de six a vingt
patients. Elles donnent des indications concernant
l'effet du médicament. A partir de ces résultats,
une ou plusieurs études de grande échelle (phase 3)
sont lancées.

Des critéres de sélection sont établis au niveau des
patients, de facon a assurer I'homogénéité du grou-
pe participant. Ce qui permet ainsi aux chercheurs
de cibler avec plus de précision les effets du nou-
veau produit.
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Les critéres dans I'enregistrement et les critéres de
remboursement du nouveau médicament sont la
conséquence directe de ceux intervenant dans la ou
les études-pivots constituant le dossier soumis aux
autorités compétentes.

Si, par la suite, la firme procéde avec le méme pro-
duit a d'autres investigations lui permettant d'obte-
nir un enregistrement pour le traitement d'autres
maladies ou d'autres formes de la maladie, de nou-
veaux patients se verraient dans la possibilité de se
voir prescrire ce médicament. Si, par exemple,
I'Interféron B -1a obtenait I'enregistrement pour la
forme secondaire progressive, des patients concer-
nés se verraient dans la possibilité d'étre également
traités par celui-ci.

Une société, aprés avoir cléturé la phase 3, peut
procéder & des études de suivi de patients ou “com-
passionate use”, destinées a permettre un accés
plus rapide a ce nouveau traitement. Si cela inter-
vient avant son enregistrement, le produit sera déli-
vré gratuitement. Généralement, dans les études
de " compassionate use " ou le produit est gratuit,
les patients susceptibles de rentrer dans I'indication
thérapeutique2? seront privilégiés.

Avec la collaboration de Biogen

ARRETER UN TRAITEMENT
QUI POURRAIT VOUS SAUVER
LA VIE : CHOIX DIFFICILE

TEMOIGNAGE

Fin mars 1997, sur les conseils de mon neurologue,
j'ai eu recours au traitement Interféron R-1a, qui
consistait en une piqiire par semaine en intramuscu-
laire. Vu le nombre de cures a base de cortisone que
j'ai subies, ainsi qu'un précédent traitement qui n'a
eu aucun effet, je ne pouvais rester sur un échec.

Le médecin m'a donc conseillé [I'Interféron mais,
hélas, comme cobaye, sans promesses que celui-ci
serait une réussite.

Au cours des premiers mois, j'ai eu tous les effets
indésirables du médicament en passant par des nau-
sées, de la fiévre qui atteignait la barre des 38°, une
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impossibilité de se mouvoir le jour de I'injection, etc.

Un jour ou j'éprouvais beaucoup de problémes pour
me déplacer, ol je chutais de maniére brutale a
chaque pas que je faisais, je suis parti en cure de
revalidation a Melsbroek. C'est & partir de ce
moment-la que le courant ne passait plus entre le
neurologue et moi. Selon lui, il aurait été stupide
d'arréter le traitement d'Interféron car il fallait
attendre six mois avant d'obtenir des résultats
convaincants. En réalité, cela faisait huit mois que
J'attendais le miracle.

Et puis, mon séjour & Melsbroek m'a permis de faire
le point sur tout ce que j'avais enduré pendant plus
d'un an et demi. Et jai pris la décision d'arréter le
traitement.

Mes raisons étaient donc simples : I'aggravation de
mon état a la fois mental et physique qui, sans
Melsbroek et mon docteur traitant, aurait pu trés mal
se terminer. Non pas que j'avais des tendances sui-
cidaires, mais plutdt I'envie de laisser tout tomber
apres avoir tant espéré en vain ...

J'étais conscient qu'il n'existait pas de panacée, a
I'heure actuelle, pour combattre ce mal, mais je m'at-
tendais a une meilleure prise de conscience du fait
que j'étais un malade parmi tant d'autres et non un
numéro servant a assouvir les besoins d'une étude
quelconque. La médecine a besoin de personnes qui
participent a des études pour progresser, mais il ne
faut en aucun cas négliger le facteur humain au pro-
fit de celui de la recherche.

Une autre réaction est survenue aprés cet échec et a
tendance a évoluer constamment au fil des jours : ne
m'attachant plus au passé comme précédemment, je
suis prét a réitérer I'expérience une troisieme fois s'il
était question d'essayer un nouveau traitement. Mais
plus dans les mémes conditions qu'auparavant (manque
d'informations, de soutien, de compréhension).

Frédéric
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INJUSTICE

TEMOIGNAGES

Notre fille Julie, 4gée de 16 ans, est atteinte de
sclérose en plaques. Une premiére poussée a
été diagnostiquée en juin 1997. Lorsque nous
avons appris I'existence du Betaferon, nous nous
sommes renseignés quant a son collt et a sa régle-
mentation.

Malheureusement, Julie n'entre pas dans les condi-
tions liées au remboursement du médicament. En
effet, elle n'a présenté qu'une seule poussée (il en
faut deux) ... et, ce qui nous révolte le plus, une limi-
te d'age fixée a 18 ans s'oppose au remboursement
de ce médicament.

Motif de cette limitation, selon I'INAM! : I'efficacité
du Betaferon n'a pas été prouvée chez les moins de
18 ans. Normal, puisque les tests ont porté sur une
tranche d'adge de 18 a 50 ans.

Notre fille est en pleine adolescence et une telle
médication devrait lui épargner de futures souf-
frances au cas ol une seconde poussée devait se
produire avant ses 18 ans.

Nous nous sommes révoltés contre cette réglemen-
tation absurde en nous adressant a I'INAMI, au
Ministére de la Santé, a la Reine, a notre mutuali-
té, ... Bref, tout ce qui était dérangeant pour les
dirigeants en place ... ou plutét placés. Et ainsi,
chaque organisme intéressé se lance la balle.

On propose méme un autre reméde miracle
(Avonex), remboursé a partir de 16 ans. Histoire de
lancer une carotte aux anes. En effet, ce médica-
ment n'est pas encore enregistré en Belgique et il
faut savoir que pour le Betaferon, il s'est écoulé
prés de deux ans entre son enregistrement et la
réglementation fixant son remboursement.

Médias a l'appui, nous osons espérer que |'état
belge fera enfin preuve de savoir-vivre et permettra
a notre fille de vivre sa vie telle un citoyen honné-
te ... Nous croyons, en fin de compte, que si Julie
était la fille d'un dirigeant, la loi aurait déja changé
depuis belle lurette.

M. et Mime Dagnies

Voir lexique page

tteinte du diabéte insulino-dépendant depuis

I'dge de 15 ans, ma sclérose en plaques n'a été
diagnostiquée que fin 1993, bien qu'elle date
depuis mes 20 ans, époque ou j'ai perdu la vue
pendant plusieurs semaines. Les symptomes ressen-
tis durant toutes les années suivantes (fatigue, dou-
leurs dans les jambes, difficultés & monter I'esca-
lier,...) ont toujours été mis sur le compte du diabéte.

Depuis juin 1997, mon neurologue m'a prescrit le
Betaferon afin de juguler les poussées (problémes
d'élocution et d'écriture) qui m'assaillent.

Depuis lors, je suis dans I'obligation d'acheter
chaque mois le médicament au prix plein, c'est-a-
dire 36.345,- F, car j'ai plus de 50 ans. Si j'étais plus
jeune, il ne m'en colterait que 375,- F.

Je dois, pour raison de santé, prendre d'autres
médicaments et vitamines pour un montant men-
suel de 5.000,- F environ. Les séances journalieres
de kiné coltent 2.000,- F par mois (une de mes
deux kiné ne réclame pas le ticket modérateur, heu-
reusement pour moi !). Les analyses de sang obliga-
toires suite a la prise de médicaments, etc. Au total,
je dépense 45.000,- F par mois, quand je ne suis
pas malade !l Et je devrai faire cela toute ma vie !
Chaque mois, plus des 4/5éme de mon traitement
servent a payer mes médicaments |

Depuis plus de 35 ans, je cotise, je continue tou-
jours & cotiser. Et maintenant que j'ai plus de 50
ans, je suis exclue du remboursement car trop
vieille !

Que la firme qui met gracieusement le médicament
dans le circuit pour étude choisisse ses patients, ¢a
je peux comprendre. Mais que I'lNAMI retienne les
mémes critéres pour le remboursement, ca je ne
puis I'admettre.

De plus, et c'est le comble, la Belgique est le seul
pays de la C.E.E. et des E.U. ou cette restriction liée
a l'age existe.

J'ai écrit au Roi et au Ministre des Affaires sociales,
j'ai participé a I'émmission «Cartes sur Table» et,
malgré les promesses ou écrits dans la presse, je
continue a payer le prix plein du Betaferon, car je
suis trop vieille. Bientdt, j'aurai dépensé en une
seule année plus d'un demi-million de francs.

Comme dit mon médecin traitant, le Dr E. Metens :
«Travaillez, cotisez, mais surtout, ne vieillissez pas !»

Chantal (17 avril 1998)



Dossier
Quoi de neuf, Docteu

XTI

LA CLEF - N°59 - 06/98

DERNIERE MINUTE :
REMBOURSEMENT

Depuis un an, le Betaferon est remboursé par I'INAMI
aux personnes répondant a certains critéres (forme de
S.P., capacité a marcher, age, symptdmes). Seules les
personnes dgées de 18 a 50 ans avaient droit au rem-
boursement. Aux autres, le traitement au Betaferon
colitait chaque mois 36.000 F, au lieu de 375 F.
Cette injustice a poussé certains d'entre eux a inter-
venir aupres de différentes institutions, a participer a
des émissions T.V., a contacter des journalistes ... |l
semblerait qu'enfin, leurs efforts soient récompensés.
Le Moniteur Belge du 21 mai 1998 a supprimé cette
condition d'dge. De plus, il a ajouté I'Avonex, qui est
a présent remboursé aux mémes conditions que le
Betaferon.

Avis de recherche

Comme ma compagne atteinte de sclérose en
plaques est traitée au Betaferon depuis plusieurs mois
déja, entierement a ses frais (36.345 F/mois) puis-
qu'elle est dgée de plus de 50 ans, j'envisage de
tenter d'obtenir le remboursement partiel ou total de
ces montants antérieurs a la décision ministérielle
visant prochainement, nous I'espérons tous, le rem-
boursement de ce médicament sans limites d'age. Si
d'autres personnes sont dans sa situation, pourraient-
elles se faire connaitre rapidement en me téléphonant
au 04/221.38.91 afin de pouvoir, avec l'aide éven-
tuelle de la Ligue, entamer ces démarches ?

Comme nous le savons tous, “ I'union fait la force " |

Merci d'avance.
Ph.- Fr. Defawe

Communiqué

Ares-Serono annonce que le Rebif (Interféron B - 1a
recombinant) a été homologué par la Commission
Européenne pour traiter la sclérose en plaques de
type récidivant-rémittant par un dosage de 22 micro-
grammes a raison de trois injections sous-cutanées
par semaine. Cette homologation est valable dans les
quinze états membres de I'Union européenne.

La société Serono a entamé la procédure de rem-
boursement du Rebif auprés des autorités belges.
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LEXIQUE

. Démyélinisant : qui détruit la myéline.

Myéline : substance qui engaine les fibres nerveuses
sur tout leur trajet et participe a la propagation de
I'influx nerveux.

Auto-immune : se dit des maladies aux cours des-
quelles le systéme immunitaire élabore des attaques
soit par des anticorps soit par des lymphocytes
tueurs contre son propre organisme.

Rémission : affaiblissement temporaire des symp-
tomes d'une maladie soit aigué, soit chronique.

Symptémes neurologiques résiduels : symptémes
au niveau des nerfs persistant aprés une crise.

Signes neurologiques : symptémes au niveau des
nerfs (paralysie, insensibilité, etc.)

Myélopathie progressive : atteinte progressive de la
moelle nerveuse et des nerfs.

Objectiver : rendre clair et mesurable.

Déficit neurologique : manque de fonctionnement
des nerfs.

Plaques actives : zones des nerfs atteintes par la
maladie et qui empéchent les nerfs de fonctionner
correctement.

Réaction inflammatoire focale :
un point précis.

Axone : long filament d'une cellule nerveuse qui
assure le contact avec d’autres cellules nerveuses.

Immunomodulateur : qui diminue la réaction
auto-immunitaire.

Immunosuppresseur : qui freine plus fort la réac-
tion auto-immunitaire.

Cytotoxique : dangereux pour les cellules (qui peut
les détruire).

Alopécie : perte importante de cheveux.

Leucopénie : diminution du nombre de globules
blancs dans le sang.

Cellules gliales : cellules nerveuses.

Périmédullaire : & I'entour de la moelle nerveuse.
Instillation : injection lente.

Parétique : paralysé.

Neurotomie : section, coupure d'un nerf.

Arthralgie : douleurs articulaires.

Follow-up : suivi.

Dyspnée : difficulté de respirer.

Profil de tolérance : étude de I'acceptation du médi-

cament chez des gens sains en fonction des doses
administrées.

Pharmacovigilance : surveillance des effets secon-
daires d'un médicament.

Indication thérapeutique : domaine d'utilisation du
médicament conformément a la notice du produit.

inflammation en
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POUR EN SAVOIR PLUS...

Tous les documents présentés ici peuvent étre
obtenus sur simple demande adressée au grou-
pe Documentation (voir permanence p. 35)
avec la mention du N° de référence indiqué. Iis
vous seront envoyés accompagnés d'un bulletin
de versement pour couvrir le prix de l'article (3 F
la page) ou de la brochure et les frais d'envoi,

avec un minimum de 40 F.

MEDICAL RECHERCHE

A la recherche de l'interrupteur «stop»

par Dr David WRAITH dans MS Matters - MS Society
(Royaume Uni) - 1996

La S.P. se déclenche lorsque certaines cellules
attaquent le systéme nerveux. Mais que se passe-
rait-il si I'on pouvait trouver une maniére de stop-
per ce processus ? Un scientifique espere qu'un
simple spray nasal pourrait constituer la réponse a
cette maladie complexe ...

3 pages N° 1085

MEDICAL RECHERCHE

S.P. : perspectives ; traverser la barriére
hémato-encéphalique

par Dr Butt dans MS Matters - MS Society (Royaume Uni) - 1997

Plusieurs années de recherches ont jusqu'a pré-
sent échoué pour répondre a la question cruciale :
qu'est-ce qui provoque la S.P. ? Récemment, des
scientifiques ont découvert une réaction dans le
cerveau qui semble étre importante dans le déve-
loppement de la S.P.

3 pages N° 1103
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MEDICAL RECHERCHE

S.P. : 3 ans de traitement a l'interferon beta

par Dr Randall T. Shapiro dans MS Management - IFMSS - 1996

Le point aprés 3 ans de traitement dans un centre
américain qui suit environ 2.500 patients atteints
de S.P., dont 650 sont sous Betaseron depuis 2 a
3 ans.

4 pages N° 1105

MEDICAL RECHERCHE

Le role des virus dans la S.P. - vue d'ensemble

par Drs T. Johns & C. Bemard dans MS Management - IFMSS - 1996

Le réle des virus dans la S.P. reste spéculatif et
leur implication reste difficile & prouver. La possi-
bilité qu'un virus soit la cause directe de la S.P.
apparait lointaine, bien que la possibilité d'un
virus nhon-identifié ne puisse étre complétement
réfutée. Le succés des interférons (activité antivi-
rale) suggere-t-il I'implication d'un virus dans la
S.P.?

5 pages N° 1106

MEDICAL RECHERCHE

L'Interféron béta dans le traitement de la S.P.
(Résultats des études en cours au 30/1/96)

par Prof. Ludwig Kappos - Soc. Suisse de la S.P. - 1996

Que sont les interférons, comment agissent-ils et
comment les fabrique-t-on ? Quels sont les points
positifs et quels sont les effets secondaires ?
Quelles sont les questions qui restent encore
ouvertes ? Cet article répond de maniére claire et
compréhensible a ces questions.

7 pages N° 1131
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MEDICAL TRAITEMENT

Le médicament : de la recherche de la
molécule a la commercialisation

Ligue Belge S.P. C.F. - 1996

Compte-rendu de la journée d'information orga-
nisée par la Ligue le 27/4/96. Conception d'un
médicament, cheminement du médicament. Les
interférons béta. Observation des effets positifs et
négatifs du médicament.

100 F (28 pages) N° 1078

MEDICAL TRAITEMENT

Les nouveaux traitements de la S.P.

par Dr Catherine Lubetzki dans Le Courrier de la S.P. - Ligue
Francaise contre la S.P. -1996

Les résultats de certains essais thérapeutiques
suggerent une relative efficacité. Cet article fait le
point de la situation objective actuelle, permet-
tant ainsi d'éviter les piéges tant d'un enthousias-
me que d'un scepticisme excessifs.

3 pages N° 1084

MEDICAL TRAITEMENT

Le traitement actuel de la S.P.
par Dr ). Pelletier dans Facteur Santé - NAFSEP (France) - 1997

Le point sur différents traitements actuellement a
I'essai avec résultats et effets secondaires.
Traitement difficile des formes progressives; trai-
tement des symptomes; remyélinisation comme
but ultime; grossesse; fatigue; péridurale; vaccina-
tion anti-hépatite B.

3 pages N° 1091
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MEDICAL TRAITEMENT

Une nouvelle ére dans le traitement de la S.P.

par R. Carlyne & L. Layward dans MS Matters - MS Society
(Royaume Uni) - 1998

L'équipe «MS Helpline» (ligne téléphonique d'in-
formation sur la S.P) de la ligue anglaise répond a
toute une série de questions que se posent les
patients qui recoivent (ou qui prévoient d'utiliser)
les nouveaux traitements (interférons, copaxone)
disponibles pour traiter la S.P.

3 pages N° 1132

MEDICAL TRAITEMENT

Nouveaux traitements dans la S.P.
par Prof. Christian Sindic dans Revue de la Médecine Générale - 1997

Une meilleure connaissance des mécanismes
immunitaires sous-jacents au processus de
démyélinisation a permis le développement de
nouveaux traitements moins empiriques que ceux
utilisés précédemment. La médecine commence a
pouvoir modifier le cours de la maladie mais est
encore loin du but final : bloquer définitivement la
démyélinisation et induire la remyélinisation des
zones lésées. Apres les méga-doses de corticoides,
voici les interférons, le copolymére et les immu-
nosuppresseurs.

3 pages N° 1134

MEDICAL TRAITEMENT

Dossier relatif a I'lnterféron

Textes regroupés par le groupe Documentation pour la journée du
28/3/98

® Nouveaux traitements dans la S.P.
(cf. N° 1134 ci-dessus)

* Ou en est la recherche ? (Suisse - 2/96)
* Sur la voie des Interférons (1995)

® 4 fiches d'information sur les firmes produisant
I'Avonex, le Bétaféron, le Rebif, la Copaxone

® Résultats des études sur le Rebif et le Betaferon.

T00 F (26 pages) N° 1120
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TEMOIGNAGES/ COURRIER DES LECTEURS

Vous vivez avec la sclérose en plaques au quoti-
dien ? Oui, car vous-méme ou un membre de
votre entourage en est atteint. Alors, cette page
vous est exclusivement réservée !

Face aux difficultés quotidiennes, vous vous
demandez parfois : “ Mais comment font les
autres ? 7 Posez-leur la question, tout simplement !

Vous avez découvert un petit truc qui vous per-
met de mieux supporter telle ou telle conséquen-
ce de la maladie ? D’autres lecteurs, qui sont dans
la méme situation que vous, pourraient bénéficier de
votre expérience !

Vous vous sentez quelquefois trés seul face a la
maladie, vous avez I'impression que personne ne
vous comprend ... Ceux qui sont passés par lia sont
préts & vous soutenir, si vous le leur demandez !

Au fil du temps, vous vous étes forgé une “ phi-
losophie de vie ”, vous avez mis des priorités a
vos préoccupations, vous avez trouvé un texte ou
une petite phrase qui vous aide a vivre et a pas-
ser outre des moments pénibles ... Pourquoi ne pas
la transmettre a d’autres ?

Tant de choses a dire, a partager ... Tant de choses
a demander, a apprendre ...

Cette rubrique de La Clef est 1a pour ¢a : vous per-
mettre d’entrer en communication avec d’autres
personnes qui vivent avec la sclérose en plaques.

Comment s’y prendre ?

Envoyez un courrier a : L.B.S.P, La Clef, zoning
artisanal, rue des Linottes 6 a 5100 Naninne.
Dans la mesure du possible, votre message
paraitra dans La Clef. N’oubliez pas de mention-
ner entiérement votre nom, votre adresse et
votre numéro de téléphone.

Dans la revue, votre anonymat sera préservé :
seul votre prénom figurera. Si du courrier ou
des appels téléphoniques arrivent pour vous a la
rédaction, celle-ci vous contactera.

Cécile Dradin, Rédactrice en chef

@ L’Wyfé}'pm et cou :

se l’edglnmw

Je suis atteint de S.P. depuis mai 1995 : perte tota-
le de 1oeil gauche. Mai 1996 : deuxieme poussée,
toujours sur 'oeil gauche.

Juin 1997, picotements dans les jambes suite a des
névrites provoquées par le diabete (conséquent
aux traitements de 1995 et 1996 par Medrol a
hautes doses). Pendant les soins en kinésithéra-
pie pour les jambes sont apparues des douleurs
au bras gauche et, de nouveau, traitement par
Medrol. Pendant ce traitement, un phénomene
nouveau au niveau de la colonne vertébrale est
survenu (signe de Lhermitte). Suite a un examen
par RM.N.,, le diagnostic implacable de la scléro-
se en plaques, longtemps sous-entendu, n’est plus
a écarter.

J’ai pris contact avec la Ligue et mon neurologue
m’a prescrit le Betaferon. J'en suis maintenant a
prés de 80 injections et je voudrais vous faire part
du calvaire du début et de la reprise de moi-
méme par une modification de mon régime ali-
mentaire.

Les 45 premieres injections ont été trés doulou-
reuses et j’ai perdu totalement le sommeil. ]ai
estimé que ma patience pour m’accoutumer au
traitement était dépassée. Mon médecin traitant
m’a donné a prendre tous les jours du Théralene,
accompagné d’un somniféere puissant le jour de
I'injection, puis un somnifere plus 1éger les autres
jours. J'ai pu un peu récupérer, mais surtout, j'ai
rencontré un pharmacien retraité, qui m’a donné
en complément une chose qui peut paraitre ano-
dine. Depuis, je redeviens moi-méme. Le phéno-
meéne des coups de fatigue a disparu presque tota-
lement. J'ai méme pu retravailler pour peindre
un plafond que je ne voulais pas voir fait par
autrui.

Je suis hotelier-restaurateur et nous avons I’hon-
neur d’avoir le Rotary-Club comme client. C'est
dans ce cadre qu'un conférencier invité est venu
avec un patient, qui a expliqué son expérience
dans le domaine de la diététique et de la S.P. La
conclusion a laquelle ce Rotarien est arrivé est
qu'une personne atteinte de S.P. doit avoir un
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ORTOPEDIA INVACARE SUNRISE

apport complémentaire indispensable en acides MEDICAL
gras polyinsaturés et éliminer les autres acides MEYRA Kiischall QUICKIE
gras saturés.

Pour simplifier, depuis un mois, j'ai supprimé AMIGO Aetion JAY
toute graisse d’origine animale et je prends le

matin une cuiller a potage d’huile de lin, premie- ROHO OPALE (srerunc )

re ]J]‘ESSiOI‘I é fI'Oi.d, SUiViE d'un jL[S de carottes. m SCANDINAVIANM@B”.ITY

Apreés 15 jours de ce régime, j'ai commencé 3
pouvoir refaire des choses qu'il m’était impos-
sible d’envisager vu mon état. Cela ne me guéri-
ra pas, mais la différence de qualité de vie est
indéfinissable et mon souhait est d’en faire profi-
ter un maximum ceux que j'appelle mes compa-

Rue Général Eenens-straat , 96

gnons d’infortune. Bruxelles 1030 Brussel

Cette huile, que I'on trouve dans des magasins de Tél: 02/215.01.98 - Fax: 02/242.51.91.

diététique, me donne mon énergie pour

24 heures. Pour ceux qui ont en mémoire 'huile Voiturettes manuelles - voiturettes électroniques
.. v wee? gt . y A Tricycles électroniques

de foie de morue, ceci ma aucun Tappor t, méme Souléve - malades - Adaptations de salle de bain

si ce n'est pas de la gastronomie. Le jus de carot- Lits d’hépitaux
te pris directement aprés supprime le gout de _ _ . -
e h . " Service technique assuré par des spécialistes
I"huile. Essayer ne cofite rien, mais vous en ver-

rez les incroyables résultats. @ﬁ

o |
Christian van der Veen (Marche-en-Famenne) 1B Ensiciexperisncel

- Agréé toutes mutuelles -

i, er pose Scalamobil :

monter et descendre les escaliers

i /Ouﬁ TOUT SIS dans votre fauteuil roulant,
ir T
f1OTRE 7

* adaptable 3 presque
tous les fauteuils
manuels

* démontable et
transportable dans
votre voiture

* monte et descend dans

tous les escaliers.

Scooter :

Sporster et Superlight

Autres produits : ( T —
* motorisation pour fauteuils i 7 i '

manuels I vt S
. P . | . N
* Iéve-bain électrique 4 >
7 pom
* vélo pousse-pousse L. Superfight

_TELEPHONEZ POUR UNE DEMONSTRATION GRATUITE

EUROMOVE=

44 chaussée de Waterloo « 1640 Rhode St. Genése
Tél. 02/358 59 86 « Fax 02/358 59 5|




“'hnomme Conveen

Conveen Security+ Vos avantages
L’étui pénien et la poche a urine « systeme typiquement masculin
e B « pratique et facile a mettre en place
I 7 « confortable pendant la journée et discret

» un étui pénien suffit pour étre protége pen-
dant 24 heures, méme pendant la nuit

7 ﬁ N % e bénéficier d’un sommeil ininterrompu grace
}"*\‘_"' ) Q=) 3 une poche a urine de grande capacite (2L)
\ _Jf o= S

La gamme Conveen est disponible en bandagisterie et en pharmacie

Aujourd’hui I'incontinence urinaire masculine
se contrdle parfaitement et facilement !

OFFRE D’ESSAI GRATUIT (Bon & remplir et & renvoyer a Coloplast Belgium NV)

NOM et et et e EIEEI. o 06 0 0o d o I . ;o oGs oulFRNER, o Glo ¢ pabda oo
Date do NaissafCERnt - RyY . . . . [P . . Sl Ll - e iR e - g OM O Mme
BUS . Mo . o o : .. TR PR L L e N N ., . . ! CodePostal ................
LOCANE + v v vt v e e e Tel e . . ... ... RPEEEEEY (S5 TR . G oo o 0

Souhaite recevoir: [ une documentation sur les produits Conveen
[} un paquet d'essai gratuit Conveen au diamétre : [ 20 mm - 125 mm - (130 mm - L1 35 mm - 140 mm
[ &tre informé des nouveautés Conveen

Coloplast Belgium NV Coloplast respecte rigoureusement la lof du 8 décembre 1992 relative & la protection de la Vie Privée.
Humaniteitstaan 65 —

1601 Ruisbroek =
Tel. 02/334 8535 '_"' COIOpIaSt

Fax. 02/334 35 36

% g20 7 g¢g258 @ @ 30 ! ¢ 35 L) @ 40 L
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Tous les documents présentés ici peuvent étre obtenus sur simple demande adressée au groupe
Documentation (voir permanence p. 35 ) avec la mention du N° de référence indiqué. Ils vous seront
envoyés accompagnés d’un bulletin de versement pour couvrir le prix de I'article (3 F la page) ou de
la brochure et les frais d’envoi, avec un minimum de 40 F.

MEDICAL RECHERCHE

La perte de 1'odorat

par Drs R. Dory, Cheng Li & cnsr dans MS News -
MS Society of Ireland - 1997

Des tests récents ont fourni des données
appuyant 1'idée selon laquelle I'emplacement de
certaines plaques dans le cerveau pourrait entrai-
ner des pertes olfactives chez des personnes
atteintes de S.P.

2 pages N°1121

MEDICAL DIAGNOSTIC

La S.P. et les problemes cognitifs
par Dawn Langdon dans MS Matters - MS Society (Royaume Uni) - 1998

L'auteur, neurologue spécialisé en réhabilitation
neurologique, développe I'idée selon laquelle les
processus de la pensée seraient affectés par la S.P.
Les difficultés liées a la «maniére de penser» ne
sont qu'un des nombreux symptdmes de la S.P.
L'auteur en examine quelques aspects et leur
réhabilitation. Un article a lire par tous, patients et
entourage, parce qu’il nous éclaire sur des symp-
tomes plus discrets et leurs conséquences.

5 pages N°1133

HYGIENE

Sommeil et S.P.

par Prof. L. Rumbach dans Le courrier de la S.P. - Ligue Francaise
contre la 5.P. - 1995

La premiére partie évoque les principaux troubles
du sommeil. Bien que peu d’études aient été réa-
lisées sur le sujet, la seconde partie aborde les per-
turbations du sommeil rapportées au cours de la
S.P.

3 pages N° 4021

VIE SOCIALE - LEGISLATION

Intégration des aides - Un guide

AWIPH (Agence Wallonne pour I'Intégration des Personnes
Handicapées) - 1997

Guide des aides publiques a I'intégration des per-
sonnes handicapées :

- lorientation et la formation scolaires et
professionnelles ;

- I'intégration professionnelle ;

- I'acces a un accueil et un hébergement ;

- les services d’accompagnement ;

- les services d’aide a la vie journaliere.

Gratuit - 32 pages N°5030

HABITAT

Choisir votre souléve-personne ou comment
améliorer votre qualité de vie !

par Groupe Habitat - Ligue Belge S.P. C.F. - 1998

Vivre dans son logement au quotidien suppose de
nombreux déplacements : du lit a la voiturette, de
la voiturette a la baignoire, se rendre aux toilettes,
quitter la voiture ... I s’agit bien de la question
des transferts indispensables qui relevent souvent
de la gymnastique et du travail de force pour la
personne qui vous aide. Ce guide explique claire-
ment comment améliorer votre autonomie et
votre qualité de vie (et celle de votre accompa-
gnant) grace au souleve-personne. Témoignage,
méthodologie a adopter pour mener a bien le pro-
jet d’acquisition, description des différents types
de souléve-personne, liste de questions a envisa-
ger pour réaliser le meilleur choix selon votre
situation.

100 F - 32 pages N° 7001
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ENDRE

Voiturette électrique Bec XXL, état impeccable,
panier et siege pivotant.

Tél. : 081/30.66.09

Nissan Micra, juillet 97, direction assistée, boite
automatique, radio + CD, conduite adaptée au
volant (frein - accélérateur), climatisation.

Prix : 200.000 F

M. Théatre : 02/374.07.78

Matelas anti-escarres Roho, 52 cm x 88 cm, avec
gonfleur.

Prix : 2,000 F
Tél.: 071/21.64.37

Fauteuil manuel, profondeur 45 cm x largeur
40 c¢m, skai marron.

Tél. : 04/246.42.55
1 souléve-malade auto lifter Meyra, avec attache
spéciale pivotante a placer a la voiture et 2
attaches pour WC-SB-CC ; 1 pince Handimove,
systeme de levage avec crochets et la suspension
adaptée au souléve-malade ; 1 perroquet-aide
souléve-malade complet.

Tél. : 04/371.24.09

Ordinateur portable, Maclntosh 5003, pro-
grammes varies, pavé numérique, acheté 130.000 F.

Prix : 60.000 F
Tél. : 081/73.23.50 (apres 18h)

Voiturette manuelle Fortress légere, repose-pieds
rabattables amovibles et accoudoirs rabattables.

Prix : 25.000 frs (valeur 77.000 frs)
Tél. : 087/37.70.86

Voiturette électrique tricycle Booster Lite
Prix d’achat : 132.500 frs - achetée en 1996.
TRES BON ETAT - Prix & convenir.

Tél. : 04/343.03.04

——

s _ e
—“ .5 ; e D__,_?_. - v | n\l—., ,'?,_.’: [ ]

Véhicule monospace ou camionette, adapté ou
adaptable pour transport d’une personne en voi-
turette.

Tél. : 081/73.23.50 (apres 18h)

PETITES ANNONCES

Enfin un systéeme de levée et
de soins tout aussi habile
que deux mains.

"andi -

Il s'agit d'un appareil

I'I'IOVE equi est une aide dans
R IORE I'hygiene quotidienne;
equi laisse le dos et

. le siege totalement

4‘% libres;

u-.:' : . - equi est une aide pour

: . \\ f/ le bain;

& Al _ *qui offre une position

assise confortable;

equi est une aide
pour la rééducation,
la marche ou

la position debout;

equi peut s'utiliser de
facon autonome.

Des solutions portables et fixes
pour le domicile et le lieu de travail.

Handi-Move sa - Leopoldlaan 47, B-9400 Ninove
Tel. (054) 31 97 10 - Fax (054) 32 58 27

e

MONOLIFT

LA iolidion
powr monder & L'élage !

Offre gratuite
Primes de |'état

- Livraison rapide
Grand choix de coloris
Service 24 h sur 24 h

Informations sur simple demande a:

THYSSEN DE REUS s.A.
Kaleweg 20

9030 GENT MARIAKERKE

Tél.: 0800/94365 (numéro gratuit)

T QEN

STAIRLIFT GROUP

110 2 OO

CL %8

Y T OO

CapOStal s COMMUNEST wissmiissistcsusisismoiessscsssiniosssmsphimieisssssssssqimssonss

Tk 5 Gistiicssiaiiaimismiooisossoisisosimmbivessssios ol i eSS S e AT
Souhaite documentation 1 offre O Prime (1
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Vous me dites, Monsieur, que j’ai mauvaise mine,
Qu’avec cette vie que je mene, je me ruine,

Que 'on ne gagne rien a trop se prodiguer

Vous me dites, enfin, que je suis fatigué.

Mais, se sentir plier sous le poids formidable
Des vies dont, un beau jour, on s’est fait responsable ;

Savoir qu'on a des joies ou des pleurs dans les
mains,

Savoir qu’on est I'outil, qu’on est le lendemain,
Savoir qu’on est 1’aidant, savoir qu’on est la source ;
Aider une existence a continuer sa course

Et pour cela se battre a s’en user le coeur ;

Cette fatigue-la, Monsieur, c’est du bonheur.

Et stir qu’a chaque pas, & chaque assaut qu’on
livre,

On va aider un étre a vivre ou a survivre ;

Et stir qu’on est le port, ou la route ou le gué,

Ou prendrait-on le droit d’étre fatigué ?

Ceux qui font de leur vie une belle aventure
Marquent chaque victoire en creux sur leur figure ;

Et quand le malheur vient, ils mettent un creux de
plus ;
Parmi tant d’autres creux, il passe inapergu.

La fatigue, Monsieur, c’est le prix toujours juste,
C'est le prix d"une journée de bonheur, ¢’est un luxe,
C’est le prix d’un labeur, d’'un mur ou d’un
exploit ;

Non pas le prix qu'on paie, mais celui qu’on
recoit,

C’est le prix d’un travail, d'une journée remplie,
C’est la preuve, Monsieur, qu’on vit dans la vie.

Quand je rentre le soir et que ma maison dort,
J'écoute mes sommeils et 13, je me sens fort.
Je me sens gonflé de mon humble souffrance
Et ma fatigue a moi, c’est une récompense.

Et vous me proposez d’aller me reposer !
Si je m’abandonnais a cette douce intrigue

Mais je mourrais, Monsieur, tristement, de
fatigue.

Robert Lamoureux

Ce texte nous a été transmis par une fidele lectrice. Il
est reproduit avec la gracieuse autorisation de I'auteur.
Merci a tous deux !

Voici
Un fil d’argent

fil du temps

passé ou présent
porteur de poemes
sur les themes

de la vie

ses joies, ses folies

sa beauté, ses erreurs
ses bonheurs

avec amour pensé
avec le coeur composé

par
Jenny Lejeune
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AGENDA
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% Activités périodiques

Amicale des S.P. des Trois Frontieres,
ler jeudi du mois, Athus
Infos : 063/38.80.41

Réunion du groupe Alpha,
2e mardi du mois, St-Vaast
Infos : 064/84.86.59

Réunion du groupe de Bury,
2e mercredi du mois, école communale de Bury
Infos : 069/34.43.59

Réunion du groupe S.P. Jeunesse,
2e samedi du mois, La Louviére
Infos : 067/44.24.33

Réunion du 3e mardi, détente
gotter et jeux de société,

Centre de Rencontre de Naninne
Infos : Comité de Namur

Réunion du groupe S.P. Rance,
3e jeudi du mois, Forchies-la-Marche
Infos : 071/81.27.77

Réunion du groupe Cap Amitié,
3e vendredi du mois, Mons
Infos : 065/78.19.54

Réunion du groupe Carpe Diem,
4e mercredi du mois, Mouscron
Infos : 056/34.30.79

Réunion du groupe Delta, 4e jeudi du mois,
pour personnes récemment diagnostiquées,
Quaregnon

Infos : 065/63.16.15

Réunion du groupe Les Mousquetaires,
4e jeudi du mois, Marcinelle
Infos : 071/43.36.19

Aoit 1998

Barbecue du groupe Delta, Sa 22/08, Mons
Infos : 065/87.42.99

Journée “A la rencontre des groupes d’entraide”,
a2 Centre de Rencontre

Infos : Siege social

N ., Septembre 1998

Barbecue a Chevetogne
Infos : 081/40.03.85

Opération Chococlef, du Je 10 au Di 13/09 et du
Je 17 au Di 20/09, partout ot1 le chocolat belge
s’apprécie au profit de la Ligue !

Infos : Comité provinciaux

Exposition et banc d’essai de voiturettes,
Ve 18/9 et Sa 19/9, de 10h a 18h, Centre de
Rencontre de la Ligue

Infos : Groupe Habitat

Journée de la S.P,, Sa 26/9
Infos : Comité du Luxembourg

Octobre 1998

Activité culturelle (théatre, opérette ou ...)
Infos : 081/40.03.85

Journée “ Projets de vie, projets personnels,
projets professionnels ”, Sa 10/10,

Centre de Rencontre de la Ligue

Infos : Groupe Emploi

Matinée d’information pour les neurologues,
Je 15/10, Centre de Rencontre de la Ligue
Infos : Siege social
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Ligue Belge de la

Sclérose en Plaques
Communauté Francaise AS.B.L.

SIEGE SOCIAL

Zoning artisanal

Rue des Linottes 6 - 5100 Nannine
Tél. : 081/40 15 55

Fax :081/40 06 02

C.B. :250-0138300-63

AFFILIATION ANNUELLE

Donnant acceés a tous les services de Ia
Ligue S.P. Communauté Francaise, y
compris au périodique “La Clef".

500 FB a verser au compte :
250-0138300-63.

Nous vous remercions pour tout
versement supérieur a ce montant.
La Ligue de la S.P. Communauté
Francaise ASBL est autorisée &
délivrer une attestation fiscale pour
tout don a partir de 1.000 FB (affilia-
tion de 500 FB non comprise).

LIGUE NATIONALE BELGE
DE LA S.P. (ASBL)

Avenue Plasky, 173/11 ¢ 1030 Bruxelles
Tél.: 02/736 16 38 e Fax 02/732 39 59
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«VACANCES»
jeudide 9ha 12 h

Adresse

Rue E. Marneffe 37
4020 Liege
Tél: 04/344 22 62

Adresse :

Zoning Artisanal
Rue des Linottes 6
5100 Naninne

«INFORMATIONS ET
RENCONTRES»

mardi de 9h a 16h

«LEGISLATION»
jeudi de 10h & 13h

s @

| =

«EMPLOI» _
1 mardi du mois de 12h30 & 15h

«INFORMATIQUE»

- 2° mardi du mois de 9h 3 15h

k._,.v_,./

«LOGEMENT ET HABITAT»

mercredi de 13h 4 17h

&

_«DOCUMENTATION» n
vendredi de 9h30 4 12h

>

_ __WLACLEF»
vendredi de 9h30 3 12h

O

Tél. : 081/40 15 55 ™ wow e s

BRABANT WALLON
Permanence: jeudi de 9h & 12h
Rue de Bruxelles, 20 - 1300 Wavre
Tél.: 010/24 16 86

CB :271-0212770-81

BRUXELLES

Permanence: mercredi et vendredi
de 9h30 4 12h

Avenue Plasky, 173/11

1030 Bruxelles

Tél.: 02/735 86 21

Fax :02/735 32 47

CB: 210-0034161-69

HAINAUT
PARTIE EST - CHARLERO -
Permanence : jeudi de 9h 4 12h
Direction Générale des Affaires
Sociales
Rue de la Bruyére, 157
6001 Marcinelle
Tél. : 071/44 72 61

® PARTIE QUEST - MONS :
Permanence :
mardi et jeudi de 9h & 12h
Rue de Saint-Antoine, 1 - 7021 Havré
Tél. : 065/87 42 99
CB :271-0391300-34

LIEGE

Permanence : mardi, mercredi et jeudi
de 9h 4 12h

Rue E. Marneffe, 37 - 4020 Liege
Tél.: 04/344 22 62

Fax : 04/344 08 63

CB :000-0041473-54

LUXEMBOURG

Partie Est - Permanence
mercredi de 9h & 11h30
Clinique Ste-Thérese
Chaussée de Houffalize, 1
6600 Bastogne

Tél.: 061/21 82 79

* Partie Quest - Permanence :
mardi de 9h 4 12h
Rue des Raines, 2 - 5580 Wavreille
Tél.: 084/21 45 89
CB :267-0208969-50

NAMUR

Permanence : mardi de 9h & 12h et
jeudi de 13h30 4 16h30

Zoning Artisanal

Rue des Linottes 6 - 5100 Naninne
Tél. : 081/40 04 06

CB : 250-0098441-71



Diagnostics
Contraception
Dermatology
Oncology

Central Nervous System
Hormone Therapy

N.V. Schering S.A. - 1831 Diegem, Subsidiary of Schering AG - Berlin.




