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Quand le pere ou la mere de votre ami(e) est patient SLA
Ici nous donnons quelques renseignements pour aider tes ami(e)s dans le cas ou leur pere ou leur mere a
la SLA. Le premier pas est de comprendre qu’est-ce que c’est la SLA et comment cette maladie peut influ-

encer la vie familiale.

Qu’est-ce que c’est la SLA ?

Le corps humain est miraculeux- il est capable
d’accomplir tant de choses differentes. Tout ces
possibilités résultent du fait que nous possédons des
muscles. Les muscles nous mettent en mouvement
dans toute direction possible. Les muscles dans nos
jambes fonctionnent de maniere que nous sommes
capables de marcher. Les muscles dans nos bras
nous aident pour saisir des choses, pour brosser
nos dents et pour peigner nos cheveux. Les muscles
dans notre bouche et dans notre gorge nous aident
pour parler, pour macher notre nourriture, pour
boire et pour avaler.

Avant qu’un muscle commence a travailler il a
besoin d’un certain message transmis par le cerveau
qui contient les instructions sur la nature de I'action.
Le cerveau transmet ces messages-la par des cellules
nerveuses spéciales : les neurones moteurs. La SLA
est le nom de la maladie qui décrit ce qui se passe si
les neurones moteurs ne fonctionnent plus norma-
lement. Dans un nombre de pays on appelle cette
maladie ‘MND’(Motor Neurone Disease).

Quand les neurones moteurs fonctionnent mal, les
messages du cerveau atteignent de moins en moins
certains muscles. Puis les muscles s’affaiblissent et
commencent a dépérir lentement. Finalement les
messages du cerveau ne seront plus transmis. Les

muscles ne seront plus capables de bouger, méme
si le malade essaie avec toute sa force de les mettre
au travail.

Certains patients avec la SLA ne sont plus capable
de marcher, d’autres ne peuvent plus bouger leurs
bras. Encore d’autres s’expriment assez ‘étrange-
ment’, parce qu’ils ne sont plus capable de parler ou
d’avaler normalement.

La SLA commence d’'une maniere spécifique, par
exemple: avoir beaucoup de difficulté a parler plus
compréhensible ou avoir des difficultés a avaler. La
SLA est une maladie extrémement dangereuse car
elle s’étend vers tous les autres muscles du corps.
Certains patients avec la SLA vivent vraiment long-
temps, mais la plupart ne survit que d’un a cinq ans.
Et IL N’Y A PAS DE GUERISON POSSIBLE .

Quelle est la cause de la SLA?
Jusqu’aujourd’hui personne ne sait comment la
SLA provient chez un homme ou une femme, mais
partout dans le monde des chercheurs essayent de
trouver les causes de cette maladie et une méthode
de guérison. Nous savons que la SLA n’est pas trans-
mise d’'une personne a l'autre par un germe ou un
microbe. On peut se trouver tout prés d’un patient
avec la SLA sans courir le risque d’infection.

Que fait la SLA avec un patient?

Puisque le patient avec la SLA devient de plus en
plus faible, il aura besoin de plus en plus d’aide pour
faire les choses de tous les jours. Ensuite il devien-
dra toujours plus difficile pour la famille de faire des
choses ensembles. Des changements vont se mani-
fester rapidement et ils peuvent étre trés doulour-
eux pour le patient avec la SLA et pour les membres
de la famille.
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Comment peux-tu aider ton ami(e)?

Fais-lui savoir que tu es disponible pour lui, qu’il/elle peut te parler de
n’importe quoi.

Siil/elle préfere ne pas te parler, ne te sens pas personnellement offensé. Le
seul fait qu'il/elle sait que tu n’es pas indifferent va lui aider énormément.

Si il/elle veut te parler, essaie d’étre un bon auditeur. Essaie de comprendre
comment les choses de sa vie sont pour lui. Essaie de ne pas interrompre ou
ne donne pas ton bon conseil.

Ton ami(e) n'aimera probablement pas d’étre I'objet d’attention spéciale; il/
elle préferera de tenir la vie scolaire si ‘normale’ que possible.

Présente-toi comme appui et support en ce qui concerne la vie scolaire.
Aide-lui avec les taches scolaires quand il/elle doit décrocher pendant une
courte période.

Ton ami(e) va connaitre de mauvaises journées: les changements dans ce que
son pére ou sa mére peuvent encore entreprendre s'imposent parfois trés
vite. Laisse-le/la savoir que tu es la pour lui.

Veille au lien avec ton ami(e), méme si il/elle ne répond pas a tes messages.
Essaie régulierement d’entrer en contact avec lui, il/elle peut se sentir
exclu(e) ou dégu(e) si tu ne le fais pas.

Parfois ton ami(e) peut &tre trés triste ou réservé(e) ou rapidement agité(e)
a cause des changements suite a la SLA. Ne pense pas que cette attitude
négative est provoquée par quelque chose que tu as dit ou fait. Peut-étre

a ce moment il/elle doit s’adapter aux outils d’aide médicaux ou au soins
meédicaux spéciales a la maison dont son pére ou sa mére ont besoin. Proba-
blement il/elle doit &tre disponible plus de temps comme aide a la maison.

Les parents de ton ami(e) ne sont peut-étre plus capable de mener ou de
chercher ton ami(e) en voiture. Emmener ton ami(e) au centre sportif ou
a une petite féte peut lui aider pour entretenir ses activités et ses relations
sociales. Mais n’offre jamais plus d’aide que tu peux donner, alors tu ne va
jamais décevoir ton ami(e) quand tu ne peux pas aider une fois.

Montre ton intérét pour la santé du pere ou de la mére de votre ami(e).
Quand tu es invité, demande d’avance qu'’il y a eu des changements et tu
seras préparé. Tu te sentiras un peu gené au début par quelques change-
ments que tu rencontreras, mais tu t'accoutumeras.

Reste honnéte si I'aide pour ton ami(e) ou une visite deviennent trop lourd
pour toi. Dans ce cas la tu peux dire par exemple ce qui suit :
‘Ce qui s’est passé avec ton pére ou ta mére me rend tres triste et je le
trouve extrémement difficile a exprimer mes sentiments.’

Ne te sens pas coupable quand tu as du plaisir dans ta vie tandis que ton
ami(e) a des problemes dans sa propre vie. Tu peux dire par exemple :

‘Je souhaiterais que je pourrais rendre la vie plus belle pour toi. Je ne
me sens pas toujours heureux quand j’ai du plaisir tandis que toi tu
Pas si difficile. J’aimerais a partager tout ce que je fais avec toi, juste
comme jadis.’

Parfois tu auras le sentiment que tu as besoin d’aide toi-méme pour pouvoir
continuer. Alors il est nécessaire d’avoir quelqu’un pour parler de I'impact
de la SLA sur toi-méme et de ton souhait de rester disponible pour ton
ami(e).
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Renseignements sur le texte original.

Cette brochure ‘Aborder le sujet de la SLA avec les jeunes: Pour les ami(e)s’ fait partie d’'un ensemble
d’informations assemblées et publiées par ‘MND Victoria’ et ‘MND New South Wales’, deux organisa-
tions australiennes. Cette brochure a été assemblée avec la participation de parents, de jeunes, des ai-
des médicales professionnels et des conseillers.

Pour les auteurs : www.mnd.asn.au.

Traduit par Dirk Crikemans et Lieve Van Helleputte pour la ‘ALS Liga Belgié’.




