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UNE SCLEROSE LATERALE AMYOTROPHIQUE.
Face a la détresse des patients et de leurs proches, un accompagnement

et des aides a 'autonomie a toutes les étapes de la maladie doivent étre mises
en place et réévaluées tous les 3 mois.

Briser le silence

TEMOIGNAGE
DE MICHELE

2007. La photo ci-contre illustre
notre merveilleuse vie de famille.
Michel, mon mari, a organisé une
magnifique féte pour mes 50 ans.
Apreés cet événement, trois lettres
«S»«L»et«A»(sclérose latérale
amyotrophique ou maladie de Char-
cot) entrent sournoisement dans
notre maison et nous font basculer
dans I’horreur impitoyable de la
dégradation, du handicap lourd et
de I’atteinte de la dignité humaine.
Nous sommes tétanisés. Nous savons
que quelque chose d’énorme vient
de nous tomber sur la téte, nous
sommes montés malgré nous a bord
d’un train fou en marche qui ne pour-
ra pas s’arréter, aucun traitement
curatif, sauf le Rilutek qui retarde
de quelques mois 1’évolution de
cette maladie de cause inconnue ?
Un combat impitoyable et terrifiant
acommence.

2008-2009-2010. Tu tombes, tu
trébuches, les muscles de ta jambe
gauche ne répondent plus. Pendant
18 mois, tu participes a un essai thé-
rapeutique pour tester l’efficacité
d’une molécule comparée a un place-
bo surla stabilisation de la maladie.
Un immense espoir estné. Nous avons
peut-étre beaucoup de temps devant
nous ? Nous vivons comme Ssi... pas
de temps a perdre... Cannes, déam-
bulateur, puis fauteuil roulant, le
matériel entre alamaison. Des frus-
trations dans le quotidien appa-
raissent, tu ne peux plus te déplacer
quand tu le veux, mais nous faisons

@AY
front ensemble et c’est important de
continuer « comme avant », d’avoir
des projets malgré la maladie. Nous
nous adaptons, il faut distancer la
maladie, ne pas la laisser nous rat-
traper. C’est un défi. On doit étre
plus fort qu’elle. Je t’assiste dans
tous les gestes de la vie quotidienne.
Tu cesses ton activité profession-
nelle fin 2010, les déplacements
sont trop dangereux.

2011. Tu as de plus en plus de mal a
terelever. La SLA nousfait vivre des
situations de « fou ». Je commence
a me fabriquer une carapace pour
me protéger, nous protéger, et pou-
voir continuer. 2011, c’est ’année de
tes 60 ans. On prépare une grande
féte. Tu organises tout. Ton esprit
doit étre constamment occupé,
meéme si, tout au fond, c’est le chaos.
L’essai thérapeutique est arrété.
Coup de massue sur la téte. Le train
infernal a bord duquel nous sommes

tombe dans un gouffre sans fond.
Comment se relever, continuer le
combat, espérer qu’un autre traite-
ment voie le jour de toute urgence ?
Toujours garder I'impression d’une
vie normale, le plus longtemps, sor-
tir, aller au restaurant, au cinéma.

2012. Jamaistuneteplains. Cen’est
pas du courage, c’est bien plus que
cela. Tu as toute ta conscience
et toute ton intelligence et tu sais
parfaitement ou tu vas, ou tu t’en
vas. A la fin 2012, tu as perdu 1'usage
de tes jambes, de tes bras.

2013. Je ne veux me souvenir que de
ce concert de Pink Floyd, le groupe
que tu adorais, toute ta jeunesse. Tu
as pleuré. Mon cceur a saigné. C’est
une soirée pleine d’émotion, a fleur
de peau. As-tu été libéré de la SLA
un instant dans tes pensées lors ce
concert ? Je crois que oui.

2014. Tut’en es allé, délivré de cette
extréme souffrance morale qui t’ha-
bitait.

COMMENTAIRE
DE CHRISTINE
TABUENCA (ARSLA)

Environ 500000 personnes dans le
monde sont atteintes de la maladie
de Charcot ou sclérose latérale
amyotrophique, cet « emmurement
vivant » comme I’a si bien décrit le
romancier Bertrand Poirot-Delpech.
Lesilence dela détresse des patients
face a un destin implacable, en
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LALS lce Bucket
Challenge (« défi

du seau d'sau
glacée ) consiste

a Se renverser un
seau d'eau glacée
sur la téte, & inviter
ses amis a reproduire
ce geste et  faire
un don a [ARSLA.
La trés grande
médiatisation de

ce challenge a déja
permis de récolter

2 milliards de dollars
dans le monde !

MAL INSTALLE ... | LUNETTES
ME REMONTER METTRE
REMONTER
ME DESCENDRE
DESCENDRE
ME TOURNER NETTOYER
A DROITE + ENLEVER
+ A GAUCHE

'S

\ ALLER AUX W-C.

VIVRE AVEC...
UNE SCLEROSE LATERALE AMYOTROPHIQUE

€ OREILLER =

DRAP >

€ COUVERTURE -

T’absence totale de traitement, n’a
été véritablement brisé qu’en 2014
avecl’« ALS Ice Bucket Challenge»,*
victoire médiatique et financiére
inédite depuis sa description par
Jean-Baptiste Charcot, fondateur
de la neurologie moderne. Chaque
année, en France, 1200 nouveaux
cas sontrecensés, 1200 cas aux pro-
fils divers : jeunes, adultes ou re-
traités, hommes ou femmes ; spor-
tifs, intellectuels, artistes, artisans,
agriculteurs...la SLA est une mala-
die a part ; a part en raison de son
évolutivité rapide qui conduit
inexorablement, en 1’absence de
tout traitement, au déces de la per-
sonne aprés une meédiane de
36 mois. Elle est également a part
dufait deladiversité de ses formes,
de la méconnaissance de son ori-
gine, de son évolution impreévisible
et de’hétérogénéité dans1’age des
patients.

La disparité des tableaux cliniques
et des déficiences nécessite une
prise en charge pluridisciplinaire
qui est concentrée autour des cen-
tres de référence maladies rares
SLA, créésal’initiative de’ARSLA

ARSLA, UNE ASSOCIATION QUI PROPOSE
DE NOMBREUX SERVICES AUX PATIENTS  Fss

L'association offre un certain nombre de services a titre gracieux :

- des préts d'aides techniques (materiel @arsla.org ou 01.43.38.99.35) :

- une aide sociale et juridique (assistantesociale@arsla.org ou 01.82.73.1722) ;

- une mise en relation avec des bénévoles (contact@arsla.org ou 01.43.38.99.11) ;
- une permanence téléphonique quotidienne (01.43.38.99.89) :

- des fiches pratiques  destination des patients, des proches et des soignants ;
par exemple des tableaux d'aide & la communication (grille de lecture, picto-cadres. . .).

en 2002, au nombre de 18 et répartis
sur ’ensemble du territoire natio-
nal. Chaque centre SLA est composé
d’une équipe pluridisciplinaire :
neurologues, médecins, kinésithé-
rapeutes, ergothérapeutes, ortho-
phonistes, infirmiers coordina-
teurs, secrétaires, diététiciens,

PLUS FORT
MOINS FORT
CHANGER CHAINE
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Figure. Exemple de tableau d’aide a la communication.

assistants sociaux, psychologues.
Les consultations ont lieu a inter-
valles définis et réguliers (tous les
3 mois). Leur fréquence peut étre
ajustée en fonction des besoins et
deI’évolution tout au long de lama-
ladie. Les consultations peuvent
prendre la forme d’hospitalisation
de jour, voire d’hospitalisation de
24 heures, de consultations exter-
nes, selon I’organisation locale.

En complément de ce suivi médical
et en partenariat avec les centres
SLA, ’ARSLA accompagne les
malades et leurs proches dans leur
quotidien pour une meilleure qua-
lité de vie. Cet accompagnement
intervient a toutes les étapes de la
maladie et a différents niveaux :
juridique, aide sociale, écoute psy-
chologique et prét d’aides techni-
ques pour compenser le handicap
et maintenir ’autonomie de la
personne et la communication
jusqu’aubout. Plusde 3100 malades
bénéficient ainsi du soutien de I’as-
sociation.

Cette complémentarité entre les soi-
gnants et I’association de patients
est la seule réponse apportée aux
malades a ce jour. Espérons que les
avancées de la recherche permet-
tront, a court terme, de ralentir la
progression de la maladie. ®
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