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Naninne | Les enfants découvrent la maladie

Vivre avec la sclérose

BENJAMIN MORIAME

. Clestdii a quoi ? Comment

S3=a ils font ? Est-ce qu'on en
meurt ? La sclérose en plaques
est une maladie qui suscite beau-
coup dinterrogations chez les
enfants. Depuis des années, la
Ligue de Ja sclérose en plaques,
ASBL fondée il y a 22 ans, tache
d’en rencontrer un maximum,
dans ses locaux ou dans les éco-
les. But : lesinformer, tantsur les
causes que sur les conséquences
d’un tel handicap.

Une soixantaine d’écoliers de
Iécole des Fréres de Salzinnes se
sont récemment rendus A Nanin-
ne (Namur) pour visiter lesinstal-
lations de la Ligue et apprendre a
utiliserles outils a T'usage des per-
sonnes malades. La motivalion
est la, témoigne I'institutrice Ste-
phanie Darche. Sur place, en-
gouement était vraiment franc.
Les petits voulaient tout savoir et
étatent trés actifs. Ils se mettaient
yraiment & la place des malades.

La journée avait commencé
fort, avec Tintervention de Lau-
rence Hennaut, qui souffre de
sclérose en plagues. Elle a été as-
saillie de questions. Cane vous dé-
range pas trop d’étre dans un fau-
teval ? Vous avez des enfants ? Et
Yous arrivez 4t yous en occuper ?
Madame Hermaut les a rassurés :
Tout va trés bien avec ma fille. Elle
a dil grandir un peu plus vite, mais
ons’en est bien sorti.

Place aux exercices pratiques,
ensuite. La vie quotidienne n’est
pas une mince affaire pour ceux
qui souffrent de sclérose. Loge-
ment, mobilité, cuisine et burean
sont les quatre axes par lesquels
la Ligue abarde la maladie. Au
premier atelier, consacré au dé-
placement en fauteuil roulant,
c'est ladifficulté & tourner, a pas-
ser de multiples bosses et & fran-
chir de petites cotes qui a étonngé
les enfarts.

%*FY omment ¢a commence ?
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IJatelier logement représen-
tait davantage une découverte.
Il sagit de Yaspect le plus cot-
tenx de la maladie emtermes ma-
tériels. Tl faut toute Paide delaL.i-
gue et de 'Agence wallonne pour
Pintégration des personnes hancli-
capées (Awiph) atin d’obtenir le
mobilier utile ; portes coulissan-
tes, siege de douche, solantidéra-
pant dans lasalle de bain, wribu-
ne, barres d’appui, ascensenr, lit
A élévation moclulable... Le plus
élémentaire fanteuil roulant co G-
te déja 600 euros.

Dans les ateliers cuisine et bu-
reau, lesobjetsétaient plus étran-
ges. 1l sagit pourtant des outils

de lavie quotidienne, mais adap-
és * des ciseaux une main, des as-
siettes creuses, des éplucheurs,
des couverts courbés, un peigne
ou un gant de toilette emman-
ché, des gobelets antidéra-
pants. .. Pour une idée, la cuillere
acdlaptée vaut financierement
trente cuilléres classiques.

Les enfants aimeraient faire
quelque chose pour aider les ma-
lades. Le marathon lecture est la

pour¢a. Principe : se faire parrai-

ner pour lire deslivres. De cette fa-
con, nous remplissons aussi une
Jonction éducative, estime Cécile
Dradin, I'une des organisateurs, e

Info :www.ms-sep.be ou 081,/4015
55.

« La maladie apparait
de facon banale »

Nalinne, les éleves pas-
£l sent aussi chez le meéde-
&N cin, lequel ©ésnmerapide-
ment pour eux les connaissances
actuelles sur la sclérose en pla-
ques. La maladie apparaft de
fagon banale, expose le docteur
Jean-Pierre Rihoux, avec des pico-
rements, de la fatigueou desverti-
ges. Il est alors presque impossible
de savoir de quoi il sagit. 1l faut
parfois attendre longtermps pour
que des symptomes plus impor-

tants — une baisse de la vision par

exemple — permettent ce soupgon-
nerlamaladie. Unerésonancema-
gnétique donnera alors un diag-
nostic sir.

Les symptomes sont varia-
bles : fatigue, problémes mo-
teurs, perte de sensibilité, baisse
de la vue, incontinence, troubles
sexuels... Les 12.000 Belges at-
teints souffrent a ces degrés

divers, Chez certains, la maladie
n’évolue pas et les symptomes
sontsibénins qu’ils ne consultent
pas et vivent la sclérose en pla-
ques sans le savoir.

Les causes sont ignorées :
Beaucoup d’hypothéses sont for-
mulées mais rien n'est fiable,
regrette le docteur. Il y a, d Uorigi-
ne, un dysfonctionnement de cellu-
les inexpliqué. Les lymphocytes se
trompent e cibles et leur potentiel
d’attaquie se retourne contre l'indi-
vidu au lieu de s’en prendre a des
cellules étrangéres — des virus no-
tamment. On parle de maladie
« quto-immunitaire ». On ne gue-
rit pas de la sclérose en plaques.
Nous avons tout de méme des mécli-
caments qui permettent de dimi-
nuer le nombre et la gravité des
crises dont les patients gardent
souvent des séquelles. ®
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