
1

QUAND QUELQU’UN DE 
SPECIAL SOUFFRE DE SLA
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Tu es probablement en train de lire de cette 
brochure parce que ta maman ou  ton papa ou un 
autre membre de ta famille souffre de sclérose 
latérale amyotrophique.

	 C’est un nom long qui est souvent abrévié SLA. 

C’est une maladie rare et certains adultes n’en ont 
peut-être jamais entendu parler ou en savent très 
peu.

Cette brochure essaie de répondre à certaines questions que 
tu pourrais avoir au sujet de la SLA. 

Questions comme:

Nous parlerons aussi des 
sentiments que tu pourrais avoir au sujet 
de la SLA et de ce qui se passe.

Que veut dire SLA? 

Quelles parties du corps sont 
atteintes

Quelles en sont les causes?

Est-ce que je vais l’avoir 
aussi

Les personnes 
atteintes de SLA 
guérissent-elles?
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Tout d’abord… que veut dire SLA

Dans le corps humain, il ya beaucoup de 
muscles, et nous avons besoin de ces muscles 
pour bouger.

Mais avant que les muscles puissent 
bouger, ils doivent recevoir des instructions 
ou des messages du cerveau.

Les messages sont envoyés aux muscles 
par des nerfs. Ces nerfs sont comme les fils 
téléphoniques qui envoient des messages pour 
faire fonctionner le téléphone chez toi.
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Si tu veux donner un coup de pied à un ballon, un 
message est envoyé par ton cerveau, en passant par 
les nerfs aux muscles de la jambe pour lui dire de 
donner un coup de pied. 

Cela se passe très vite, et tu ne peux 
pas sentir le passage des messages de ton 
cerveau à ta jambe.
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Si quelqu’un a la SLA, les nerfs (ou neurones moteurs) 
commettent des fautes. 

Progressivement, de moins en moins de messages 
sont envoyés et les muscles se se déplacer plus 
correctement. 

Si aucun message ne peut plus arriver, les muscles 
ne sont plus capables de bouger, même si la personne 
essaie vraiment. Neurone Moteur
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Quelles parties du corps sont 
atteintes par la SLA? 

Les principaux effets se trouvent dans les muscles des 
jambes, des bras, de la bouche et de la gorge. 

Mais tout le monde  n’a pas ces problèmes.

Les patients qui ont des difficultés à bouger les 
jambes, peuvent avoir des difficultés à marcher, à rester 
debout ou à monter des escaliers. 

Ils peuvent aussi avoir du mal à garder 
leur équilibre et ils peuvent tomber. 

Pour faciliter les choses, ils peuvent 
utiliser une canne, un déambulateur 

ou un fauteuil roulant.
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Ceux qui ont des problèmes dans les bras et les 
mains, pourront avoir des difficultés à tenir ou 
porter des choses. 

Ils ne pourront peut-être plus cuisiner ni utiliser des 
outils .

Ils auront aussi des problèmes pour s’habiller ou se 
déshabiller. 

Certaines personnes ne pourront plus du tout bouger les 
bras.

Quand nous mangeons et 
parlons, nous utilisons 
beaucoup de muscles de la 
bouche et de la gorge. SLA 
peut toucher ces muscles 
chez certaines personnes. Il 
peut alors être difficile pour 
eux de parler clairement. 
Leur voix peut sembler 
étrange, et il peut être 
difficile de comprendre ce 
qu’ils disent. Ils ont parfois 
besoin d’outils, comme un 
ordinateur, pour les aider à 
communiquer.
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D’autres auront peut-être des difficultés à manger et à 
boire. 

Par conséquence, ils pourront avoir besoin d’alimentation 
spéciale ou ils devront manger très lentement. 

Ils ont souvent peur que la nourriture suive “le mauvais 
chemin” et qu’ils vont tousser.

D’autres façons dont SLA peut 
influencer les gens:

SLA affecte le corps de différentes façons, ce 
qui fait que personne ne peut dire exactement ce 
qui va se passer.

Mais quoi qu’il arrive, la personne est toujours la 
même “en dessous” comme elle était avant le début de 
la maladie. 

Leurs pensées sont toujours les mêmes.
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La plupart des personnes atteintes de la SLA se 
fatiguent vite et ont besoin de beaucoup de repos. 

Certains trouvent que la maladie les fait pleurer 
facilement.

D’autres trouvent qu’elle les fait rire pour des choses 
qui ne sont même pas si marrantes.

Parfois, les gens se mettent en colère quand ils ne 
peuvent plus faire des choses simples pour eux-mêmes. 

Par exemple, s’habiller, aller à la toilette ou même 
se gratter.
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Ils peuvent être irrités et fâchés parce qu’ils sont 
toujours obligés de demander de l’aide. Mais beaucoup 
de choses restent les mêmes lorsque les gens ont la 
SLA. Ils sentent de la douleur quand ils sont frappés 
ou s’ils doivent être assis trop longtemps au 
même endroit. Ils peuvent écouter… et 
voir… et penser… Même si parler 
devient difficile. Ils peuvent 
nous faire savoir ce qu’il 
veulent par un petit clin 
d’œil, une fronce des 
sourcils ou un sourire.

Quelles sont les causes?

Nous ne le savons pas, mais beaucoup de 
recherches sont en train de se faire pour tenter 
de le découvrir. Nous savons que la maladie n’est 
pas contagieuse. Cela signifie que tu ne peux pas 
“attraper” la SLA comme tu le fais avec le rhume 
ou la grippe. Personne ne peut donner SLA à une 
autre personne ou l’aggraver. 

Nous avons tous parfois des pensées blessantes 
ou nous disons des choses horribles à d’autres 
personnes, mais cela ne les donnera pas SLA. 
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Les enfants peuvent-ils avoir la 
SLA?

Non. 
Non, seulement les adultes peuvent l’avoir. La maladie est 

la plus fréquente chez les personnes entre 55 et 70 ans. 

Est-ce que je vais l’avoir aussi 
quand je serai un adulte?
Dans la plupart des cas, nous pouvons dire que tu 

ne l’auras pas. Cependant, il ya un type rare de SLA où 
plusieurs membres d’une famille l’ont. 

Les scientifiques et les médecins travaillent 
d’arrache-pied pour essayer de trouver le problème 
dans ces cas. 

Espérons que, avec le temps, nous 
pourrons empêcher que plusieurs 
membres d’une famille ont la SLA.



22 23

Est-ce que des gens meurent 
parce qu’ils ont la SLA?

Les personnes atteintes de SLA ne guérissent 
pas. Malheureusement, c’est une maladie dont les 
gens meurent. 

Nous ne savons pas combien de temps une personne 
va vivre avec la maladie, car elle varie beaucoup d’une 
personne à l’autre.

Tes sentiments:
Si ton papa ou ta maman ou 

quelqu’un de spécial a la SLA, il est 
normal que tu te sens triste quand tu 
te rappelle comment la personne était 
avant. 

Parfois, tu te sentira tellement triste 
que tu as envie de pleurer. N’aie pas honte et n’essaie 
pas d’être fort. 

Nous avons tous envie de pleurer quand nous 
sommes bouleversés. 

Tes parents pleurer peut-être aussi, quand ils sont 
tristes, même si tu ne les vois pas quand ils le font.
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Tu peux penser que les adultes dans la famille 
semblent souvent penser à autre chose quand tu 
es chez eux. 

Ils peuvent souvent sembler tristes ou mécontents. 

Ils sont probablement inquiets à cause de ce qui est 
en train de se passer. Ne crois pas que tu es la cause de 
leur tristesse ou inquiétude.

Ils n’ont pas arrêté de t’aimer!

Tu es peut-être inquiet et tu as peur parce que tu 
ne sais pas ce qui va se passer. 

Tu as peut-être aussi peur de poser des questions. 

Essaie de parler à ton papa ou ta maman, ou peut-
être à un oncle ou une tante ou à un autre adulte en 
dehors de la famille. 

Il peut aider d’en parler et c’est une façon d’exprimer 
tes sentiments. 

Cela permet également à  l’adulte de savoir 
comment tu te sens et c’est important.
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Peut-être que quelqu’un a déjà parlé à ton 
professeur à l’école et leur a dit informé de 
la maladie de ton papa ou ta maman. 

Essaie de parler à ton professeur si tu es inquiet. 

N’oublie pas que la Ligue SLA de Belgique 
est là pour toi si tu veux parler ou si tu as 
besoin de plus d’infos.
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Tu ne peux pas être triste tout le temps. 

Ne te sens pas coupable quand tu es heureux. 

Essaie d’avoir du plaisir comme avant. 

C’est important, et il est important pour la personne 
malade de voir en que tu t’amuses encore		  .

Parfois, tu peux te sentir fâché, parce que la 
personne atteinte de SLA reçoit toute l’attention la 
maladie semble avoir tout changé.

Mais après, tu peux te sentir coupable pour avoir de la 
colère. 

Tu auras peut-être des sentiments confus, mais tu ne 
sais pas pourquoi.

Nous nous sentons fâches 
quand la vie ne va pas comme 
nous le voulons. 

Et nous devons apprendre à faire 
face à ces sentiments. 

Il peut être blessant si nous 
nous fâchons de quelqu’un. 

Il est donc important de 
trouver d’autres façons pour te 
débarrasser de ces sentiments.
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Joue avec tes amis, fais du sport, écoute ta musique 
préférée, dessine ou écris une chanson. 

Ce sont de bonnes façons pour te sentir 
mieux.

Tes parents ne veulent pas que la maladie 
affecte ta vie, mais bien sûr, elle le fait dans de 
nombreuses façons.

Tu ne voudras peut-être pas que tes amis 
viennent à ta maison si tu te sens gêné par la 
façon dont la personne a changé à l’extérieur 
à cause de SLA. 

Mais tes meilleurs amis le comprendront quand tu leur 
parles de la maladie et quand tu leur expliques que la 
personne à l’intérieur est exactement comme elle était 
avant.
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Des choses à faire pour l’avenir :
Savoir que ta maman ou ton papa ou quelqu’un que tu 
aimes ne va pas guérir, peut te rendre triste. 

Il peut y avoir des choses que tu peux faire pour que 
ton temps ensemble soit spécial. 

Tu peux trouver des petites mais importantes 
tâches que tu peux faire pour eux. 

Tu peux peut-être faire un cahier de photographies avec 
des récits sur les choses que tu as aimées et les heureux 
moments que vous avez eu ensemble. 
Tu pourras regarder ce livre plus tard, et te rappeler 
combien vous vous êtes aimés. 
Personne ne pourra jamais voler ces souvenirs! 

Nous tenons à remercier la Motor Neurone Disease 
Association qui nous a remis ce livret et qui nous a permis 
d’en faire la traduction.
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